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Landesverband zieht Bilanz zur Mitgliederversammlung:
Viel konnte im Interesse der Mukoviszidosekranken erreicht werden -
noch mehr bleibt in Zukunft zu tun !

Berlin, den 10.10.95

verbundenen

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

unseres Landesverbandes findet

Landesbibliothek in Potsdam statt.

mit dieser Ausgabe iibergeben wir Ihnen in
Vorbereitung der 5. Mitgliederversammlung
den Entwurf des Berichtes des Vorstandes zur
Diskussion. Die Mitgliederversammlung

am 25. 11.95 in der Stadt- und

Probleme mehr
Bescheid, ist die
Bereitschaft zur
Unterstiitzung ge-
wachsen.

An dieser Stelle sei
Frau Christiane
Herzog sehr herz-

Geschiiftsbericht (Entwurf)

Liebe Mitglieder des Landes-
verbandes, ’

im November dieses Jahres geht
die Wahlperiode des jetzigen
Vorstandes zu Ende. Dies ist
Anlaf}, Rechenschaft iiber die
geleistete Arbeit und Entwick-
lung des Landesverbandes zu
geben und den Geschiftsberich-
ten fiir die Jahre 1993 und 1994
eine Ubersicht iiber das im
Jahre 1995 geleistete hinzuzu-
fiigen.

1. Zur Entwicklung des Lan-
desverbandes

4 Der Landesverband Berlin-
Brandenburg e.V. der DGzBM
hat sich in den vergangenen drei
Jahren betreffs Inhalt und Um-
fang seiner Arbeit
kontinuierlich entwickelt. In
vielen Behdrden, fiir die noch
vor drei Jahren das Wort
Mukoviszidose v6llig unbekannt
war, weild man heute iiber diese
Krankheit und die damit

lich gedankt, die
durch ihr Wirken als
Vorsitzende des Mukoviszidose-
Hilfe e.V. vor allem in Berlin
und im Land Brandenburg sehr
viel zu diesem groBeren
Bekanntheitsgrad und zur
groBeren Hilfsbereitschaft
beigetragen hat. Presse, Funk
und Fernsehen haben so oft von
ihrem Wirken berichtet, dal wir
heute nur noch selten in
Behorden und Amtern erst einen
Aufklirungsvortrag iiber die
Krankheit Mukoviszidose halten
miissen, wenn es um die Kli-
rung von Problemen unserer
Betroffenen geht. Zum Beispiel
hat Olaf B. der vor 3 Jahren eine
Lungentransplantation erhielt,
jetzt dank der unmittelbaren

Hilfe von Frau Herzog eine Ar-
beitsstelle als Postmitarbeiter
erhalten.

Nachdem Frau Herzog im ver-
gangenen Jahr den Mukoviszi-
dosebereich in der Kinderklinik
in Heckeshorn besucht hatte,
konnten sie Arzte und Patienten
in diesem Jahr auch in den Kin-
derkliniken in Buch und im
Lindenhof willkommen heif3en.
Sicher wird es ihr moglich sein,
im néichsten Jahr auch dem ei-
nen oder anderen Brandenbur-
getr Mukoviszidose-Behand-
lungszentrum einen Besuch ab-
zustatten.

+ Vor drei Jahren umfafite die
Arbeit des Landesverbandes
hauptsichlich nur die Berliner
Mukoviszidosebetroffenen und
die, die in der Potsdamer Lo-
kalgruppe zusammenarbeiteten.
Heute, am Ende des Jahres 1995
sind wir dem Ziel, die Muko-
viszidosebetroffenen auch im
geamten Land Brandenburg
moglichst umfassend zu be-
treuen, ein gutes Stiick niher
gekommen. Die Lokalgruppe
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Frankfurt/Q. hat ihre Arbeit
aktiver gestaltet, neue Lokal-
gruppen wurden fiir den Raum
um Cottbus und fiir die
Prignitz gebildet, eine umfang-
reiche Arbeit zur Information
und zur Unterstiitzung der dort
wohnenden Mukoviszidose-
kranken wurde bereits durchge-
fiihrt (in den anderen Punkten
des Berichtes wird dazu aus-
fiihrlich Stellung genommen).
+ Hier gilt unser herzlicher
Dank vor allem Frau

Dr. Ingrid Stolpe, die uns als
Schirmherrin unseres Landes-
verbandes eine vielseitige und
hochzuschitzende Unterstiit-
zung gab.

Die Landesregierung Branden-
burg, vor allem das Ministerium
fur Arbeit, Soziales, Gesundheit
und Frauen, sowie der Berliner
Senat, hier vor allem die Berei-
che Arbeit und Soziales sowie
die Arbeitsimter in Potsdam
und Berlin-Lichtenberg bewil-
ligten und férdern fiir unsere
unmittelbare Arbeit einc ABM-
Stelle mit den damit verbunde-
nen Sachkosten fiir die Arbeit
im Land Brandenburg, ein Pro-
Jjekt ,,Allgemeine Lebens- und
So zialberatung fiir Mukoviszi-
dosebetroffene” mit drei ABM-
Stellen (249 h) fiir Berlin sowie
eine Stelle fiir eine mobile
Krankengymnastin nach § 96
AFG.

Fiir die gesamte Arbeit war und
ist dies eine grofie Unterstiit-
zung, weil dadurch eine perma-
nente Beratung und Unterstiit-
zung der Mukoviszidosebetrof-
fenen in beiden Bundeslédndern
vor Ort entwickelt werden
konnte.

¢ Dic Anzahl der Mitglieder
ist in den vergangenen drei
Jahren nur wenig, von 174 auf
176 (Stand 05.09.95) gestiegen,
obgleich mehrere Betroffene,
Bezugspersonen, Arzte u.a.m. in
letzter Zeit in den Verband ein-
getreten sind. Offensichtlich
haben aber fast gleichviel ihre
Mitgliedschaft aufgekiindigt
(die Ubersicht dazu wird in der
Geschiftsstelle des Bundesver-
bandes in Bonn gefiihrt).

4 Beratungen des Vorstandes
fanden regelmiBig alle 6 bis 8
Wochen statt, der Geschéftsfiih-
rende Vorstand beriet jeweils
zwischen den Vorstandstagun-
gen, um aktuelle und nicht auf-
schiebbare Fragen zu behandeln.
Bewiihrt hat sich, daB jedes
Vorstandsmitglied eine be-
stimmte Aufgabe iibernahm
und sich dafiir verantwortlich
fiihlte.

¢ Herzlicher Dank gilt den
Mitgliedern des Beirates. Wir
tibernehmen in diesen Gesamt-
bericht vollauf die Wiirdigung
ihrer Tatigkeit im Geschiiftsbe-
richt fiir das Jahr 1994. Dort
hieB es: , Eine unverzichtbare
Unterstiitzung fiir den Vorstand
war das Engagement der Mit-
glieder des Beirates. Allen sei
an dieser Stelle dafiir gedankt,
den Arzten der Kliniken und
Ambulanzen, Herrn Prof. Dr.
Wahn, Herrn Privat -Dozent Dr.
Tacke und Herrn Dr. Magdorf.
Auch Herrn Dr. Generlich be-
ziehen wir mit ein, obgleich er
bisher dem Beirat noch nicht
angehorte, unsere Arbeit aber
vielseitig unterstiitzte. Wir dan-
ken Frau und Herrn Michel
fiir die Arbeit des Kinderdor-
fes, Herrn Arndt und Herrn
Gnof fiir ihre Beratung in Fi-
nanz- und Steuerfragen bzw. in
rechtlichen Angelegenheiten,
Frau Finger fiir ihre Unterstiit-
zung auf dem Gebiet der Physio-
therapie sowie Herrn Schumann
fiir seine vielseitige Mitarbeit in
sozialen Fragen. Mit diesem
Dank ist die Hoffnung verbun-
den, daf} der Beirat seine Titig-
keit auch in weiterer Zeit durch-
fithrt und weitere Mitglieder
und Forderer unseres Verbandes
einbezieht. Wir wiirden es be-
griilen, wenn jede Lokalgruppe
durch ihren Sprecher an der
Arbeit des Beirates teilnimmt
und in Zukunft alle Berliner und
Brandenburger Behandlungs-
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zentren fiir Mukoviszidose ver-
treten wéren.

4 Zur Zusammenarbeit mit
den Mukoviszidose-Kliniken
und -ambulanzen in Berlin
und im Land Brandenburg
hatten wir in unserem letzten
Geschiftsbericht ausfiihrlich
informiert.

Wir halten diese Zusammenar-
beit nach wie vor fiir eine
grundlegende Voraussetzung,
dafl den Mukoviszidosebetrof-
fenen in unseren beiden Bun-
deslindern eine bestmogliche
Betreuung zuteil werden kann.
Bei der Durchsetzung des ge-
meinsamen Konzeptes - wir
hatten es in unserer Muko- In-
formation Nr. 2/95 veroffent-
licht - wollen wir als Landesver-
band gern weiter engagierter
Partner sein.

+ Eine gute Zusammenarbeit
hat sich in den vergangenen
Jahren mit den Landesverbiin-
den Berlin und Brandenburg des
Paritiitischen Wohlfahrtsver-
bandes entwickelt. In beiden
Verbédnden sind wir jetzt vollbe-
rechtigtes Mitglied, von beiden
erhalten wir vielseitige Unter-
stiitzung und in beiden Verbiin-
den bringen wir unsere Mitar-
beit vor allem auf dem Gebiet
von Gesundheitsfragen und der
Behindertenarbeit ein.

+ Die taglich zu leistende Ar-
beit im Landesverband hat sich
im Vergleich zum Beginn unse-
rer Tétigkeit vervielfacht. Dank
der fleiffigen Arbeit der Mitar-
beiter des Projektes ,,Allgemeine
Lebens- und Sozialberatung®
und unserer Mitarbeiterin fiir
das Land Brandenburg konnten
die Fragen beantwortet und zu
vielen Problemen Unterstiitzung
gegeben werden. Mehrere
Beratungen in groferem Mafle
wurden zur Pflegeversiche-
rung, zu Steuerfragen, zu Er-
nihrungs- und physiothera-
peutischen Fragen in Berlin,
Cottbus, Frankfurt / Oder,
Prignitz und Potsdam durchge-
fihrt. Leider war der Besuch
nicht immer sehr zahlreich.
1870 Postsendungen, Antwort-
briefe und Informationen wur-
den von Januar bis September
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diesen Jahres verschickt.

2. Zum Projekt ,,Allgemeine
Lebens- und Sozialberatung fiir
Mukoviszidosebetroffene

Von den drei Mitarbeitern des
Projektes, Herrn Scholz als Lei-
ter und Frau Baum sowie Frau
Mirau wurde schrittweise eine
initiativreiche Kontakt- und
Beratungsstelle des Landes-
verbandes aufgebaut. Dieser
Tatsache trug der Vorstand des
Landesverbandes am 26.09.1995
Rechnung und beschlof die
neue Namensgebung,

Nach entsprechenden Kontakten
mit Behorden, Institutionen,
Pharmabetrieben, Krankenkas-
sen und anderen Einrichtungen
konnten bundesweit Informati-
onsmaterial, Fachliteratur, Vi-
deofilme und anderes Material
zur Mukoviszidose zusammen-
getragen werden. Es steht fiir
Beratungsgespriche, fiir In-
formationsveranstaltungen
sowie fiir Ausarbeitungen der
Projektgruppe und auch fiir
alle Interessierten zur Verfii-

gung,

Unsere eigenen Ausarbeitungen
von schriftlichen Hinweisen zu
sozial-rechtlichen Fragen, zur
richtigen Erniihrung von Mu-
koviszidosekranken, zur Pfle-
geversicherung und anderen
Bereichen sowie die Herstel- -
lung von Infotafeln iiber die
Mukoviszidose haben iiberall
Anklang gefunden. Diese Hin-
weise stehen allen, die es wiin-
schen, zur Verfiigung. Sie wur-
den und werden auch weiterhin
erginzt durch Veranstaltungen
zu spezifischen aktuellen Fach-
fragen, wie Steuererleichterun-
gen fiir Behinderte, zur Pflege-
versicherung, zur autogenen
Drainage, um nur einige zu
nennen.

Eine verstiirkte Lebens- und
Sozialberatung konnte auch in
Potsdam und im Land Bran-
denburg durch die ABM- Stelle
mit Frau Habick erreicht wer-
den. Auch hier werden die ver-
schiedenen Méglichkeiten Vi-
deos, Infoblitter und vor allem

das personliche Gesprich sehr
stark genutzt. Zunehmend wer-
den telefonische Beratungsge-
spriche und personliche Kon-
takte gewiinscht.

Einen zentralen Platz in der
Arbeit nehmen die personli-
chen Beratungsgespriiche mit
den Mukoviszidosekranken so-
wie ihren Bezugs- und Betreu-
ungspersonen ein. Es handelt
sich vorwiegend um personliche
Gespréche, die auf Wunsch auch
zu Hause stattfinden, und vor
allem soziale Fragen, wie
Schwerbehindertenausweise,
Pflegegeld, Berufswahl und -
ausbildung sowie Finden einer
geeigneten Arbeitsstelle betref-
fen. Es mehren sich die Ratsu-
chenden, die von Behérden Ab-
lehnungsbescheide erhielten
oder die Widerspruch gegen
solche Bescheide einlegen wol-
len. Inzwischen sind es 30 bis
40 Ratsuchende, denen geholfen
bzw. denen Antwort gegeben
werden konnte.

Den grofiten Anteil nehmen
neuerdings telefonische Anfra-
gen und Beratungsgespriiche ein
- etwa 50 bis 60 weitere im Mo-
nat. Sie kommen aus fast allen
Stadtbezirken Berlins und aus
dem Umland und umfassen das
ganze Spektrum des sozial -
rechtlichen Bereichs wie auch
medizinische Fragen, die natiir-
lich an die Arzte und das andere
medizinische Personal in den
Fachkliniken und -ambulanzen
weitergeleitet werden. Der Kon-
takt zu den Kliniken und Ambu-
lanzen ist auch daher eminent
wichtig, er wird gepflegt und
weiter ausgebaut. Die Mitarbei-
ter haben in dem Jahr ihrer Ar-
beit aber auch an Weiterbil-
dungsmafnahmen teilgenom-
men und sind gute Fachleute fiir
Mukoviszidosearbeit geworden.

Fragen zur Pflegeversicherung
sind in diesen Wochen beson-
ders aktuell.

Mit einem Vertreter des Berliner
Senats, Bereich Soziales, und
einem leitenden Mitarbeiter der
AOK - Berlin wurde bereits im
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Jahr 94 ein erstes Gesprich zu
den Folgerungen fiir
Mukoviszidosebetroffene
gefiihrt. Ein zweites Gesprich
fand mit Unterstiitzung des
Landesverbandes Berlin- Bran-
denburg der Innungskasse IKK
statt.

In gleicher Weise fand am 01.
Mirz ein Gespréich mit dem
Medizinischen Dienst der Kran-
kenkassen des Landes Berlin in
Anwesenheit der drei Mukovis-
zidosekliniken statt. Hier wur-
den vor allem die Fragen be-
sprochen, die bei der Begutach-
tung der Pflegeerfordernisse von

Mukoviszidosebetroffenen eine

grundlegende Rolle spielen.
Trotzdem miissen wir feststel-
len, daf bei den Gutachterver-
fahren durch den MDK die spe-
zifischen Probleme bei Muko-
viszidosebetroffenen nicht im-
mer geniigend beachtet wurden.
Die Ergebnisse der Gespriche
und die Erfahrungen bei der
Antragstellung fanden in beson-
deren Infomaterialien ihren
Niederschlag, die allen Interes-
sierten zur Verfiigung gestellt
wurden bzw.stehen.
Aufmerksam machen wir auf
die in ,,Mukoviszidose - aktu-
ell“ Heft 3/95 verbffentlichten
Materialien zur Pflegeversi-
cherung. Es betrifft insheson-
dere die ,, Stellungnahme zur
Grundpflege bzw.zu pflegeun-
terstiitzenden Mafinahmen bei
Mukoviszidose“ und den Bei-
trag von Wolfgang Kuhlmann
»Urteil des Sozialgerichts
Reutlingen“. Wir iibermitteln
gern allen Betroffenen, die
noch Info- Bedarf zu diesen
Fragen haben und denen die
sMukoviszidose - aktuell“
nicht zur Verfiigeng steht,
diese Materialien und vermit-
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teln in Beratungsgespriichen
die vorhandenen Erfahrungen.

Leider laufen die ABM-Mab-
nahmen im August 1996 bzw.
im Mérz 1997 aus und es be-
steht dic Gefahr, daB dann die
bisherige Arbeit erheblich ein-
geschrénkt, in einigen Berei-
chen vielleicht sogar vollstindig
eingestellt werden mub.

Der Vorstand, insbesondere der
Geschiftsfiihrende Vorstand, hat
sich mit dieser Sachlage wie-
derholt befaBt. Uber den Pariti-
tischen Wohlfahrtsverband
wurde ein Antrag an den Senat
von Berlin gestellt, den Landes-
verband mit der Bewilligung
von Personal- und Sachkosten
fiir eine Kontakt- und Bera-
tungsstelle als l4ngerfristige
Vertragsfinanzierung zu unter-
stiitzen, um die Arbeit des jetzi-
gen Projektes ,,Allgemeine Le-
bens- und Sozialberatung fiir
Mukoviszidosebetroffene® ab
1996 bzw. 1997 weiterfiihren zu
konnen. Leider bisher ohne Er-
folg, ein erster Antrag wurde
Anfang 1995 abgelehnt. Der
neu zu wihlende Vorstand wird
an diesem Problem energisch
dranblciben und auch bei der
Landesregicrung in Potsdam
einen entsprechenden Antrag
fiir die Weiterfithrung der Arbeit
im Land Brandenburg stellen
miissen.

3. Zur mobilen Krankengvm-
nastik

Mit ein wenig Stolz sagen wir,
daB auf diesem Gebiet der Be-
treuung unserer Mukoviszido-
seranken in den vergangenen
Jahren unmittelbar am meisten
getan werden konnte. Wurden
1993 regelmiiBlig 74 Patienten
aus Berlin und dem Branden-
burger Umland betreut, so ist
diese Zahl bis Ende 1994 auf
109 gewachsen.

Leider miissen wir uns bei der
Behandlung der Heckeshorner

" Patienten in den Monaten Okto-
ber bis wahrscheinlich Dezem-
ber 1995 mit Uberbriickungs-
mafBnahmen behelfen, denn
beide bisherigen Kranken-

gymnstinnen Frau Westerling
und Frau Richter, haben im Sep-
tember 1995 ihre Tétigkeit be-
endet. Ab 1. Oktober hat eine
neue Gymnastin, Frau Porsch ,
ihre Arbeit begonnen. Eine
zweite, ebenfalls sehr engagierte
Krankengymnastin hat ihren
Arbeitsbeginn zum 01. Januar
1996 zugesagt.

Vom 07.07. - 09.07.95 weilte
auf Einladung des Landesver-
bandes Berlin - Brandenburg
Herr Chevaillier bei Mukovis-
zidosepatienten in Berlin. Uber
60 Teilnehmer verfolgten seinen
interessanten Vortrag, in dem er
sowohl Grundsitzliches als auch
viele praktische Tips und Hin-
weise fiir die richtige effektive
Anwendung der Atemtechnik,
beim Inhalieren und der autoge-
nen Drainage dargelegt und
vorgefiihrt hat. 21 Patienten aus
Berlin, Cottbus, Frankfurt/Oder
und der Prignitz erhielten eine
individuelle Behandlung und
ganz persénliche Hinweise fiir
dic weitere noch effektivere
Anwendung der Physiotherapie.
In unserer weiteren Arbeit gilt
es, diese Versorgung unserer
Mukopatienten durch die Phy-
siotherapie moglichst fléichen-
deckend auf das ganze Bundes-

land Brandenburg auszudeh-
nen. Gewifl wird dies wegen der
groferen Entfernungen als in
Berlin nicht leicht sein. Aber
wir gehen an diese Aufgabe mit
dem Gedanken heran, daB die
Brandenburger Mukoviszidose-
kranken keine schlechteren Be-
dingungen in ihrer Versorgung
haben diirfen, als die Berliner.
Wir wiinschen uns, daf nieder-
gelassene Physiotherapeuten
dezentralisiert iiberall dort fiir
eine regelmifige Behandlung
gewonnen werden, wo Muko-
viszidosepatienten in ihrer Niihe
wohnen.

Dank eines Benefizkonzertes,
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das im Dezember 1994 in der
Friedenskirche zu Potsdam von
den Herren Wilhelm - Karl
Prinz von Preufien, Kolja von
Bismarck, Gebhard Graf von
Hardenberg sowie weiteren Re-
prisentanten deutscher Adels-
familien, von Medizinern und
anderen Personlichkeiten veran-
staltet wurde, konnten bereits 4
Physiotherapeutinnen fiir die
Lokalgruppen in Cottbus, Pots-
dam und Prignitz die erforderli-
che Spezialausbildung fiir Mu-
koviszidosebehandlungen erhal-
ten. Das im Ergebnis des Bene-
fizkonzertes gespendete Geld ist
auf Wunsch der Veranstalter
ausschlieflich fiir diese Ausbil-
dung bestimmt und fiir Kosten,
die in Zusammenhang mit den
Behandlungen entstehen.

Ein weiteres wichtiges Ergebnis
vergangener Arbeit war, dafl der
Vorstand nach iiber einjihrigen
Verhandlungen mit den Kran-
kenkassen einen Kostensatz pro
Behandlung aushandeln konnte,
durch den die Kosten fiir die
mobile Krankengymnastik bes-
ser gedeckt wurden als vordem.
Dennoch mufiten im Jahr 1994
und von Januar bis September
1995 erhebliche Mittel aus
Spenden fiir die mobile Kran-
kengymnastik eingesetzt wer-
den.

Fiir das neue Jahr hat der Vor-
stand bei den Krankenkassen
beantragt, die jetzt giiltigen Be-
handlungssétze entsprechend
den Kostenerhéhungen durch
Tariferh6hungen bei Lohnen
usw. zu erhéhen und den noch
vorhandenen Unterschied zwi-
schen den Behandlungssitzen
Ost und West in Hohe auszu-
gleichen. Wenn dies gelingt,
werden wir den Spendenanteil
fiir die mobile Krankengymna-
stik weiter verringern und die
freigewordenen Mittel fiir an-
dere Unterstiitzungen, die den
Mukoviszidosebetroffenen zu-
gute kommen, zur Verfiigung
stellen konnen.,

4. Zu den Klimakuren

Klimakuren haben in der Ar-
beit unseres Landesverbandes
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einen wichtigen Platz. Mit
Recht, denn sie erméglichen den
in den Atemwegen besonders
Betroffenen eine Verringerung
von Belastungen in den fiir sie
witterungsméBig ungiinstigen
Wintermonaten. Danach sind sie
stabiler, haben weniger Infekte,
miissen weniger zur stationiren
Behandlung. Entwickelt - zu-
mindest fiir unsere Region- und
auch schon dreimal praktiziert
wurden diese Klimakuren vom
Chefarzt der Kinderklinik in
Heckeshorn, Prof. Dr. Wahn
und Oberarzt Dr. Magdorf, auf
deren Initiative 1991, 1992 und
1993 Mukoviszidosepatienten
von Heckeshorn mehrere Wo-
chen mit entsprechender Be-
treuung auf der Insel Mallorca
weilten.

Im Jahre 1994 konnten wir lei-
der keine Patienten in Klimaku-
ren verschicken, da nicht genug
Geld dafiir vorhanden war. Wir
mubiten uns in dieser Zeit darauf
konzentrieren, die mobile Kran-
kengymnastik finanziell zu si-
chern. Dank vielseitiger Unter-
stiitzung konnten wir im Jahr
1995 wieder Klimakuren
durchfiihren und sie sogar mit
einer Teilnahme von fast 40
Patienten und Begleitpersonen
aus allen Berliner und fast
allen Brandenburger Behand-
lungszentren an Aufenthalten
auf der Insel Mallorca bzw.
auf den Kanarischen Inseln
noch erweitern. Letztlich gab
uns die notwendigen Sicherheit
noch die Zusage von Frau
Herzog, fehlende Mittel aus dem
Fond der Mukoviszidosehilfe
zur Verfligung zu stellen.

Auch im Jahre 1996 werden
wir etwa im gleichen Umfang
wieder Mukoviszidosekranke
und ihre Betreuungspersonen
zu Klimakuren schicken kén-
nen. Im Infoblatt 3/95 infor-
mieren wir iiber Zusagen von
wWiinsch dir was* und
sHerzenswiinsche*,

5. Zur Offentlichkeitsarbeit

Die Einschitzung, die wir dazu
in unserem Bericht vom

01.04.95 getroffen haben, kon-
nen wir heute wiederholen: Wir
sind besser geworden

Im Fernsehen, im Rundfunk und
in Zeitungen, wie z.B. im ZDF,
ORB, RTL, NTV, Offener Ka-
nal und SAT1 und in der Berli-
ner Morgenpost, in dem
~Potsdamer Stadt - Journal®“
sowie im ,,.Der Potsdamer
wurde des é6fteren iiber unsere
Arbeit informiert. Auch in
Fachzeitschriften, wie z.B. im
Berliner Arzteblatt und im Gar-
tenfreund sind wiederholt Bei-
trdge von uns und iiber uns ver-
offentlicht worden. Frau Herzog
verdanken wir, daB die Aufge-
schlossenheit bei den Medien
grofier geworden ist. Unser Bei-
trag als Landesverband ist dazu
jedoch noch zu gering. Inter-
views bei 100,6, bei RTL oder
bei Antenne Brandenburg
schopfen die Palette der Mog-
lichkeiten nicht voll aus. Fazit:
Im niichsten Jahr sollten wir
mehr Initiativen entwickeln.
Die Mitarbeit aller ist dafiir
gefragt. Vielleicht wecken wir
auch mit unseren Infobléttern,
die wir drei bis viermal im Jahr
herausbringen, mehr Aufge-
schlossenheit bei den Medien
und ihren mit Gesundheitsfra-
gen befafiten Redakteuren.

6. Zu den Spenden

Spenden sind auch fiir unseren
Landesverband von
existentieller Bedeutung, we-
niger fiir die laufende Arbeit, als
fiir die vielseitigen Betreuungs-
aufgaben fiir die Betroffenen.
Spenden sollen den Betroffenen
unmittelbar zu Gute kommen.
Das ist unser Leitspruch, und
ihn haben wir auch bis jetzt
strikt durchgehalten.

Fiir welche Bereiche werden
Spenden benétigt ? Spenden
brauchen wir fiir die Absiche-
rung der mobilen Kranken-
gymnastik, fiir die Klimaku-
ren, fiir die Milderung sozialer
Hirtefille. Fiir das Jahr 1994
haben wir 1.500,00 DM in den
Sozialfond beim Bundesverband
eingezahlt, um sozial schwachen
Mukoviszidosefamilien einen
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Urlaubsaufenthalt im Muko -
Ferienheim auf der Insel Am-
rum zu ermdglichen. Desweite-
ren benétigen wir Spenden fiir
allgemeine Aufgaben, die der
Information der Mitglieder, der
Teilnahme an speziellen Tagun-
gen und Weiterbildungsveran-
staltungen auf Bundesebene
und der Arbeit der Kontakt- und
Beratungsstelle dienen. Kiinftig
werden wir uns auch um Spen-
den fiir Forschungsarbeiten im
Bericht des Landesverbandes
bemiihen.

Fir alle diese Bereiche sind be-
sondere Kostenstellen eingerich-
tet, die einen genauen Uberblick
iiber eingegangene Spenden
ermdglichen und ihre zweckbe-
stimmte Verwendung sichern.
Wir garantieren allen Spendern
auch weiterhin, daB ihre Spen-
den tatsichlich nur fiir die
Zwecke ausgegeben werden, fiir
die sie sie bestimmt haben.

7. Zur Finanzarbeit

Die Verwendung von finanziel-
len Mitteln ist unserem Landes-
verband durch vom Vorstand
beschlossene Jahres- Wirt-
schaftspldne und eine Finanz-
ordnung geregelt. Mit beidem
ist festgelegt, wofiir, durch wen
und in welcher Hohe
Finanzmittel ausgegeben
werden konnen. Oberstes
Gebot dabei ist, daB
Finanzmittel grundsiitzlich
nur fiir arbeitsnotwendige
Aufgaben in sparsamer und
wirtschaftlicher Weise ausge-
geben werden kénnen.Die
Einhaltung dieser Prinzipien
und vor allem der genaue Um-
gang mit jedem Pfennig wird
exakt von unseren Kassenprii-
fern kontrolliert. Frau
Naumann und Herr Michel
nehmen ihren Auftrag zur Kas-
senpriifung sehr genau und viele
Stunden haben sie dafiir schon
verwandt.

Ausgaben fur die Geschiiftsfiih-
rung, also Miete, Porto, Telefon
und Faxgebiihren, fiir Biiroma-
terial und Dienstleistungshono-
rare haben wir 1995 in grofiem
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Mafle aus besonderen Zuwen-
dungen finanzieren kdnnen.
Die Zuwendungsgeber verlan-
gen eine detaillierte Verwaltung
und Abrechnung ihrer Zuwen-
dungen, Das macht eine quali-
fizierte Buchhaltung fiir die
einzelnen Sachgebiete erforder-
lich, eine zusitzliche zeitko-
stende aber unumgéingliche Ar-
beit

In den ersten beiden Jahren ha-
ben wir eine einfache Einnah-
men - Ausgabenbuchfithrung,
praktiziert. Jetzt wird von uns
gefordert, dal wir uns auf die
kaufminnische Buchfiihrung
umstellen, um gegeniiber Zu-
wendungstrigern und Finanz-
amt fach- und gesetzesgerechte
Ubersichten und Bilanzen zu
gewdhrleisten. Dank Frau
Lochner, einer gelernten Buch-
halterin, jetzt Rentnerin, gelingt
uns diese Aufgabe auf der Basis
von computergestiitzten Finanz-
programmen, wie sie fiir ge-
meinniitzige Vereine zugelassen
sind, recht gut. Uber all dem
wacht unser Steuerberater, Herr
Arndt, mit helfendem Rat, aber
auch mit kritischem Blick.

Mit diesem Geschiiftsbericht
verbinden wir den Dank an
alle Mitglieder des Landes-
verbandes, alle Forderer und
Freunde fiir die geleistete Ar-
beit.

Klimakuren fiir Mukovis-
zidosekranke

Auch 1996 konnen Betroffene
aus Berlin und Brandenburg

wieder an sonnigen Striinden

Kraft tanken

Die Wintermonate sind in
Deutschland mit ihrem oft naf-
kalten und wechselhaften Wetter
sowie zusitzlichen Umweltbe-
schidigungen fiir Mukoviszido-
sekranke besonders belastend.
Vor allem nimmt die Gefahr der
weiteren Schidigung des Lun-
gengewebes zu, Infekte treten
héufiger auf und die Notwen-
digkeit stationirer Behandlun-

gen in den Kliniken wird gro-
Ber.

Ein lingerer Aufenthalt in einer
giinstigeren Klimazone hilft,
diese Gefidhrdungen erheblich
zu mindern,

Daher sind wir
LHerzenswiinsche €. V.* sehr
dankbar, daB es mit Unterstiit-
zung von Frau Herzog méglich
ist, wieder zwei Gruppen mit je
acht Mukoviszidosekranken fiir
vier Wochen auf die Insel Gran
Canaria zu schicken.

Die Aufenthaltszeiten sind:
1. Gruppe: 06. Januar
bis 03. Februar 96
2. Gruppe: 03. Februar
bis 02. Mirz 96

Fiir einen Aufenthalt auf der
Insel Mallorca im Januar/ Fe-
bruar 96 sind dem Veranstalter
., Wiinsch dir was“ bereits kurz-
fristig Vorschlige der Kliniken
iibermittelt worden.
Der Antragsweg:
Senden Sie bitte einen form-
losen Antrag an die Kontakt-
und Beratungsstelle des
Landesverbandes, Gotlindestr.
2-20, Haus E, 10365 Berlin, mit
folgenden Angaben:
— Name, Alter ,Anschrift des
Mukoviszidosekranken so-
wie Name der mitreisenden

Betreuungspersonen bei Ju-

gendlichen unter 18 Jahren.;

— Welche Reisezeit ist mog-
lich, bzw. wird bevorzugt;

- falls dem Landesverband
noch weitere Angebote fiir
Klimakuren unterbreitet
werden, bestiinde dann auch
fiir andere Aufenthaltsorte
und andere Reisetermine In-
teresse?

- Fiigen Sie Ihrem Antrag
bitte auch eine Befiirwortung
des behandelnden Arztes bei.

Muko - Info

Wenn mehr Bewerbungen ein-
gehen als Plétze vorhanden
sind, entscheidet ein Gremium
der behandelnden Arzte aus den
Berliner und Brandenburger
Mukoviszidosezentren nach
medizinischen und sozialen Kri-
terien iiber die Teilnahme.

Bis Mitte November erhalten
alle Bewerber einen Bescheid,
ob ihre Teilnahme méglich ist
oder nicht.

Die Kontakt- und Beratungs-
stelle des Landesverbandes in-
formiert dann iiber die Einzel-
heiten zur Vorbereitung und
Gestaltung des Aufenthaltes.
Die Finanzierung der Klimaku-
ren erfolgt aus Spendenmitteln.

Psychologische Betreuung
bei Mukoviszidose

Es ist schon einige Jahre her,
aber mir ist lebhaft in Erinne-
rung geblieben, was ein jugend-
licher Mukoviszidosepatient
nach unseren ersten gemeinsa-
men Gesprichen mitteilte.

Ich erfuhr von ihm, daf er jetzt
anfange, iiber Probleme nachzu-
denken, die vorher kein Thema
fiir ihn waren. War das gut ?
Hatte ich ihn aus seiner Unbe-
schwertheit gerissen und Beun-
ruhigung ausgelost ? Oder kam
nun endlich das zur Sprache,
was schon lange gefiihlt und
verdringt worden war. Der wei-
tere intensive Kontakt zu diesem
Jjungen Menschen zeigte mir,
dah er psychologische Beglei-
tung annehmen und zur
Kldrung eigener
Entscheidungen nutzen konnte.
Er wurde auch mutiger bei
personlichen Gesprichen mit
anderen Menschen. Der gegen-
seitige Austausch war fiir ihn
besonders in der kritischen Zeit
als er sich auf die Lungentrans-
plantation vorbereitete, eine
wertvolle Erfahrung. Psycholo-
gische Betreuung in Anspruch
zu nehmen, kostet viele Men-
schen Uberwindung. Es bedeu-
tet, sich zu 6ffnen und anzuver-
trauen. Die Befiirchtung, als
psychisch auffillig eingestuft
und negativ bewertet zu werden,
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fithrt oft zu grofer Zuriickhal-
tung.

In Kliniken, wo es selbstver-
standlich ist, daf} ein Psychologe
zur Verfiigung steht, nehmen
die Patienten und die betroffe-
nen Familien das Angebot zur
psychologischen Begleitung
gern an. Sie haben ihre Zuriick-
haltung abgelegt und sehen den
Psychologen als ein Mitglied
des Behandlungsteams.

Aus meiner langjahrigen Arbeit
in der Kinderklinik ergeben sich
eine ganze Reihe von psycholo-
gischen Fragestellungen, die im
Rahmen der medizinischen Be-
handlung der Mukoviszidose
entstehen. Bereits bei der Dia-
gnosestellung, die von starken
gefithlsméBigen Reaktionen
begleitet ist und schlagartig die
Lebenssituation und die Per-
spektive der Betroffenen verdn-
dert, nimmt psychologische Be-
gleitung einen festen Platz ein.
Junge Eltern lernen mit Proble-
men und Schwierigkeiten um-
zugehen. Sie brauchen Hoffnung
und Mut, um das Leben, wie es
sich ihnen bietet, als Herausfor-
derung zu sehen. Im weiteren
Verlauf ergeben sich die vielfil-
tigen Probleme, welche die Er-
krankung mit sich bringt. Es
sind Fragen zum Umgang mit
dem Kind, aber auch zur Ein-
beziehung beider Elternteile und
anderer Familienmitglieder, die
nicht nur ein Gesprich mit dem
Arzt, sondern auch den Psycho-
logen erforderlich machen.
Familien, die aktiv sind und
offen iiber die Erkrankung re-
den, finden eher einen befriedi-
genden Umgang mit der Er-
krankung ihres Kindes. Bei den
in unserer Klinik durchgefiihr-
ten Interview’s zur Familiensi-
tuation zeigte sich ein hiufig
auftretender Problemkreis:
Eltern stehen stindig unter
Druck, bei ihrem Kind eine um-
fassende Therapie durchzuset-
zen. In ihrem Bemiihen fiihlen
sie sich oft nicht anerkannt, weil
die sogenannten
~Erfolgskriterien”, wie vor al-
lem das Gewicht des Kindes,
nicht hinreichend sind. Die Last
des Vorwurfs, nicht geniigend

zu tun, wiegt sehr schwer und
kann zu einem gespannten Arzt-
Patient-Verhiltnis fithren. In
diesem Falle kommt dem Psy-
chologen eine vermittelnde
Rolle zu, um Vorurteile und
unrealistische Erwartungen auf-
zuarbeiten.

Wichtig ist, das Leben des kran-
ken Kindes nicht zu stark auf
Belange der Therapie einzu-
schrinken. Es ist ein Kind wie
alle anderen auch. Es braucht
vielseitige Spielmoglichkeiten,
Erlebnisse mit, aber auch aufier-
halb der Familie, Gelegenheit
sich auszuprobieren und Selb-
stindigkeit zu erlangen. Psycho-
logische Beratung kann bei der
Wabhl des Bildungsweges und
bei der Berufsorientierung not-
wendig werden, um Uberforde-
rungen des Kindes vorzubeugen.
Kinder, die zur intravendsen
Therapie mehrmals im Jahr in
der Klinik sind, sollen diese Zeit
angstfrei und geborgen verbrin-
gen. Psychologische Methoden
kdnnen dazubeitragen, Zugang
zu dem zu finden, was Kinder
denken und fithlen. Im Hand-
puppenspiel z.B. kénnen Kon-
flikte dargestellt werden, wie in
der Geschichte vom Kaspar, der
keine Lust zum Inhalieren hat.

Oder in dem Miérchen, wo zwei
Prinzesseinnen streiten, welche
von ihnen ein lingeres Leben
hat. Fiir Schulkinder ist die
Aufklidrung iiber Krankheitsur-
sachen der Mukoviszidose inter-
essant. Sie versuchen, ihr Wis-
sen in Zeichnungen festzuhalten
und sich selbst immer wieder
den Anstof} zur regelméfBigen
Behandlung zu geben. Im Co-
mic kann z.B. ,,Der Kampf der
Antikorper gegen den Pseudo-
monas® zu einer dramatischen
Handlung werden.
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Der Kontakt der CF-Patienten
auf der Station untereinander,
der spontan entsteht oder the-
matisch in Gesprdchsgruppen
angeregt wird, vermittelt das
Gefiihl, nicht allein dazustechen
und aktiviert Krifte zur
Selbsthilfe.

Psychische Betreuung ist nicht
allein durch den Psychologen zu
leisten. Gefragt ist das ganze
Betreuungsteam einer Station
und der zeitliche Rahmen fiir
persdnliche Zuwendung, die
jedem Patienten zusteht.

Die Behandlung jugendlicher
und erwachsener CF-Patienten
wird oft erschwert, weil die ei-
gene Einschitzung des Gesund-
heitszustandes nicht mit der
medizinisch feststellbaren Ein-
schitzung tibereinstimmt. Jahre-
lange Gewohnung an den Kor-
perzustand und das tief veran-
kerte Bediirfnis, ein ganz nor-
males Leben fiihren zu wollen,
koénnen einer realistischen Sicht
im Wege stehen.

Der angekiindigte Beginn einer
Sauerstofftherapie wird in die-
sem Zusammenhang oft nicht
als Inanspruchnahme einer fort-
schrittlichen und effektiven Be-
handlungsmethode angesehen,
sondern fithrt zu einer Verunsi-
cherung des Patienten und Ab-
wehrhaltungen mit der Frage
»Ist es jetzt schon so weit mit
mir 7

Phasen von Therapieverweige-
rung sind nicht nur beim CF-
Patienten Ausdruck eines krie-
senhaften Verlaufs, sondern
stellen auch fiir den Behandler
und die Eltern eine erhebliche
Belastung dar. Hilfreich sind
hier Teambesprechungen und
die regelméfige Teilnahme der
Patienten an den Visiten, in
denen nicht iiber sie, sondern
mit ihnen gesprochen wird.
Gemeinsam wird versucht, ak-
zeptable Losungen zu erarbei-
ten, die die personliche Lebens-
situation der CF-Patienten mit
einbezicht. Gerade der jugendli-
che Patient erfahrt intensiv, was
es heifit mit Mukoviszidose zu
leben. Er bedarf einfiihlsamer
und geduldiger Begleitung, und
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er braucht Zeit sich selbst zu
finden.

Bei einer Krankheit, die noch
immer nicht heilbar ist, deren
Behandlungsméglichkeiten aber
zu grofien Fortschritten in der
Lebenserwartung gefiihrt hat,
gilt es, Lebensjahre mit Sinn
und Lebensqualitit zu fiillen.
Dies kann nur gelingen, wenn
alle an der Behandlung beteilig-
ten Berufsgruppen zusammen-
wirken. Einen wesentlichen Bei-
trag kann dazu die psychologi-
sche Betreuung leisten. Deshalb
muf} auch den Krankenkassen
gegeniiber dieser Anspruch auf
ganzheitliche Betreuung der
Mukoviszidosepatienten durch-
gesetzt werden. Das betrifft so-
wohl den stationiren als auch
den ambulanten Bereich.

M. Trettin
Fachspsychologin der Medizin
1. Kinderklinik Berlin - Buch

o Guter Rat -
schnelle Hilfe &

Tel./Fax: 030 - 55185416
(E—

Anfrage:
Unsere Pflegekasse, die IKK,
hat mich aufgefordert, einmal
halbjdhrlich einen Pflegeeinsatz
von professionellen Pflege-
kriften in Anspruch zu nehmen.
Ist das rechtens und warum ?
W.G. Prignitz
Antwort:
Jawohl, Herr, G.das ist rechtens.
Im Pflegeversichrungsgesetz
heifit es im § 37
(3) Pflegebediirflige, die Pflege-
geld nach Absatz 1 beziehen,
sind verpflichtet,
1. bei Pflegestufe I u. II
mindestens einmal halbjdhrlich,
2. bei Pflegestufe 111
mindestens einmal vierteljéihr-
lich einen Pflegeeinsatz durch
eine Pflegeeinrichtung, mit der
die Pflegekasse einen Versor
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aus Potsdam: , Der Havelbote™

Ein herzliches Dankeschon an alle Spender, die uns mit ihrer
Geld- und Sachspende eine wertvolle Unterstiitzung zukommem liefen.
Wir danken heute insbesondere den Damen und Herren, die uns in der
Zeit vom 01.07. - 30.09.95 eine Spende iiberwiesen haben

aus Berlin: M. Bohn, L. Holzmiiller, Dr. P. und I. Kottmair, M. Michel,
E. Wegemann, H. Wichert und die Bayrische Landesbank

aus Cottbus: H. Faustmann, V. Fussan, K. Kréher, E. und U. Sieg,
sowie die Lehrer der 1. Grundschule

aus Eisenhiittenstadt: L. Weiner und J. Wisbert

gungsvertrag abgeschlossen hat,
abzurufen. Die Kosten des
Pflegeeinsatzes werden dem
Pflegebediirftigen von der Pfle-
gekasse auf Nachweis unter
Anrechnung auf das Pflegegeld
erstattet.

Diese Pflegeeinsitze dienen
keineswegs nur der Kontrolle,
sondern vor allem der Beratung
und der Sicherung der Qualitét
der hauslichen Pflege. So
koénnen etwa vorhandene
Defizite in der hiuslichen Pflege
friihzeitig erkannt und ihnen
entgegengewirkt werden. Die
professionellen Pflegekrifte
konnen anliBlich der Pflegeein-
sitze nicht nur praktische Hilfe
fiir die Pflegetétigkeit vermit-
teln, sondern auch iiber den
moglichen Einsatz von Pflege-
hilfsmitteln, iiber sinnvolle
MaBnahmen der Wohnungsan-
passung, iiber mogliche Mah-
nahmen der Rehabilitation usw.
beraten.

In der Zeitschrift
.~Mukoviszidose - aktuell”“ Heft
3/95 heifit es dazu:

Dieser als ,,Unterstiitzungs- und
Beratungsleistung durch eine
externe Pflegeeinrichtung®
delarierte Einsatz bezweckt die
Kontrolle iiber eine
sachgerechte und angemessene
Pflege des Pflegebediirftigen.
Diese Form der Pflegekontrolle
kann jedoch bei Mukoviszidose-
Patienten unter Umstdnden
entfallen, wenn mit der
Pflegekasse eine Vereinbarung

getroffen wird, dafl die Vorlage
eines drztlichen Attestes
ausreicht.

Erreicht werden konnte eine
solche Regelung im Bereich der
CF-Ambulanz Frankfurt, wo
bereits eine solche Vereinbarung
mit der Krankenkasse getroffen
werden. Danach reichte die
Vorlage eines irztlichen Atte-
stes, das die erforderliche Pflege
bei dem jeweiligen Patienten
bestitigt, aus, um auf die Ver-
pflichtung zum Einsatz einer
externen Pflegekraft in dem
vorgegebenen Zeitraum zu ver-
zichten.

Der halb- bzw. vierteljdhrliche
Einsatz einer externen Pflege-
einrichtung ist vom Pflegebe-
diirftigen zu zahlen. Die Kosten
des Einsatzes werden dem Pfle-
gebediirftigen von der Pflege-
kasse auf Nachweis erstattet,
jedoch vom auszuzahlenden
Pflegegeld wieder abgezogen.
Der Entwurf dazu ( siche Muko-
aktuell 3/95 S.16. Das Muster
kann bei Bedarf in unserer
Kontakt- und Beratungsstelle
abgefordert werden) dient als
Muster eines Arztlichen Atte-
stes. Wir weisem jedoch darauf
hin, daB vor Abgabe eines sol-
chen drztlichen Attestes mit der
jeweiligen Pflegekasse im Ein-
zelnen Einvernehmen iiber diese
alternative Form der Pflegebe-
stitigung erzielt werden muf}.
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