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MUKOVISZIDOSE WorkShop am 29.09.96 in BERLIN CHEMIE

Ein Sonntag mit Informatio-
nen und Diskussionen sowie
Spiel und Spas8 fiir und mit
Mukoviszidose-Kindern und
ihren Familien.
Uber 300 Teilnehmer sind am
29. September 1996 der Ein-
ladung zur gemeinsamen Ver-
anstaltung des Arzneimittel-
herstellers BERLIN -
CHEMIE AG und des
Landesverbandes Berlin -
Brandenburg des Mukoviszi-
dose e.V. gefolgt. So viele wa-
ren es bisher noch nie.
Durch ein wissenschaftliches
Vortragsprogramm und eine
Diskussion zu aktuellen Fragen
der Behandlung und Betreuung
von Mukoviszidose-Patienten
konnte jeder Neues erfahren und
die Kinder erlebten in einem
bunten Festprogramm bei Spiel
und Spaf} frohe Stunden.
Die warmen und verbindenden

- Worte von Frau Christiane
Herzog, die Ubergabe einer
Spende von 20.000 DM an den
Mukoviszidose- Hilfe e.V. durch
den Vorstandsvorsitzenden der
Berlin-Chemie AG, Herrn
Hansjiirgen Nelde und dem
gleichzeitigen Aufsteigen von
iiber 3000 Luftballons mit den
Anhidngern , Muko lebt von
Spenden®, waren echte Hohe-
punkte des gelungenen Tages.
Herzlich begriiBten die Teil-
nehmer Herrn Horst Mehl,
1. Vorsitzender der DGZBM und
Herm Michael Marterer 1. Vor-

sitzender des Landesverbandes
Berlin-Brandenburg ¢.V. Herr
Marterer informierte iiber die
weiteren Vorhaben zur besseren
Betreuung der Betroffenen, ins-
besondere durch mobile Kran-
kengymnastik, Klimakuren und
der verstirkten Hilfe bei der
Lsung psychosozialer Anliegen
der Mukoviszidose- Kranken
und ihrer Familien durch die
Kontakt- und Beratungsstelle.
Fachleute aus Forschung, Klinik
und Praxis, aus Politik und
Krankenkassenversorgung ha-
ben nicht nur {iber, sondern vor
allem mit den betroffenen Er-
wachsenen, Jugendlichen und
Kindern gesprochen.

Uber den breiten Katalog der in
den Vortragen behandelten
Themen, moderiert von Prof.
Dr. Ulrich Wahn, berichten wir
in unserer nichsten Ausgabe in
Wort und Bild. Soviel soll heute
zu wichtigen Aussagen des Ta-
ges mitgeteilt werden:

e Die Selbsthilfegruppen der

chronisch Kranken -aus-
driicklich betont auch Mu-
koviszidose- erhalten wei-
terhin Forderung und Unter-
stiitzung durch die Kranken-
kassen.

e Die Versorgung der Muko-
viszidosepatienten in den
Ambulanzen/Kliniken wird
auch weiterhin -trotz allem
Sparzwang- auf dem jetzigen
Niveau gesichert.

e Die gegenwartige Hartefall-
regelung wird iiberarbeitet,
um die Zuzahlung bestimm-
ter Patientengruppen - dar-
unter auch Mukoviszidose-
kranke - sozial vertriglicher
zu gestalten.

Viele weitere brennende Fragen
wurden angesprochen und nicht
alle Antworten fanden die Zu-
stimmung der Teilnehmer.

Den kronenden Abschlufl des
Tages bildete, nach einem er-
eignisreichen Tag mit dem

I

In dieser Ausgab.::
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Besuch im Tierpark, die

Vergabe der Tombolapreise an
die Kinder. Mit heller Begeiste-
rung konnten die Kleinen grofie
Preise entgegennehmen. Darun-
ter Reisegutscheine fiir Stid-
tereisen, Freikarten fiir Theater
und Kino, Gutscheine fiir Wo-
chenendfahrten in Erlebnisparks
und praktische Sachgeschenke
wie Sport- u. Spielgerite oder
Freizeitartikel. Jedes Kind er-
hielt ein Geschenk.

Ermoglicht wurde dieser in sei-
ner Art einmalige Workshop
samt dem begeisternden, tages-
filllenden Programm durch die
pharmazeutische Firma
BERLIN -CHEMIE AG. Der
Vorstand des Unternehmens und
die G. Braun Fachverlage Kéln
haben weder Kosten noch
Miihen gescheut, diesen Tag fiir
alle Giste so lehr- und erlebnis-
reich zu gestalten. Uber diesen
Tag wird noch lange gesprochen
werden.

Der Leitung des Unternechmens
und den zahlreichen fleifigen
Helfern gebiihrt der herzliche
Dank der Mukoviszidosebetrof-
fenen aus Berlin und Branden-
burg.

Dieter Scholz

Kontakt- u. Beratungsstelle des
Landesverbandes

Nachdenken iiber Heim 1V ?!

In immer mehr CF-Ambulanzen
treffen wir heute Mukoviszido-
sepatienten, die die notwendige
iv-Therapie zu Hause durchfiih-
ren. Eine Entscheidung, die gut
durchdacht sein wil.

Es gibt viele Vorteile, aber auch
zusdtzliche Verantwortung und
bestimmte Konsequenzen fiir
den Tagesabtauf.

Uber welche Fragen gilt es
nachzudenken und mit allen

Partnern, die damit in Beriih-

rung kommen, zu sprechen?

e Kann ich die Therapie in
meinen Tagesablauf einord-
nen?

e Ist mein hiusliches Umfeld
fiir eine iv-Therapie genii-
gend vorbereitet?

e Kann ich eine zusitzliche
und befihigte Hilfe in An-
spruch nehmen, wenn ich sie
benétige?

Dariiber und iiber andere damit
in Zusammenhang stehende
Fragen zu Hause, mit dem be-
handelnden Arzt bzw. CF-Am-
bulanz, Schule/Betrieb, Ver-
sorgungseinrichtung oder Apo-
theke in einen intensiven Ge-
dankenaustausch eintreten, ist
fiir den Erfolg von grofier
Wichtigkeit.

Der Gewinn an mehr Flexibilitit
und Mobilitit, an mehr Lebens-
qualitit tritt erst ein, wenn alles
griindlich bedacht und mit allen
Partnern abgestimmt wurde.
Wir méchten zum nachdenken
anregen und Sie ermutigen
dariiber mit allen Partnern, die
damit in Berithrung kommen,
zu sprechen.

In unserem Infoblatt ist Platz
und Raum fiir Thre Gedanken
und Erfahrungen.

Intravendse Heimtherapie -
JA oder NEIN ?

Wie jeder Pseudomonas Positive
benétige ich

in regelmiBigen Abstinden eine
antibiotische iv-Therapie. Diese
Therapie wurde bisher stets sta-
tiondr durchgefiihrt. Da ich
mich trotz der Krankheit ge-
sundheitlich meistens relativ gut
fithle und aufer der téglichen
Medikamenteneinnahme und
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Inhalation zur Zeit wenig Ein-
schrinkungen in meiner Le-
bensqualitit habe, wurden diese
stationdren Aufenthalte mehr
und mehr zu einer psychischen
Belastung fiir mich. Es fiel mir
schwer, den unterschiedlichen
Verlauf der Krankheit zu ver-
arbeiten.

Durch einen Freund der Familie
erfuhren wir vor ca. 2 Jahren,
daf} iv-Therapien auch zu Hause
durchgefiihrt werden kénnen.
Meine Mutter war von der Idee
begeistert, ich aber war zoger-
lich und konnte mir eine iv-
Heimtherapie nicht vorstellen,
so daf} ich diesen Vorschlag erst
einmal ablehnte. Schliefilich
wubite ich aus eigener Erfah-
rung, was das medizinische Per-
sonal auf einer Station wihrend
einer iv-Therapie zu leisten
hatte. Die Vorstellung, daf} die
gesamte Verantwortung nun bei
meiner Mutter und mir, einem
Duo, dessen medizinisches Wis-
sen sich auf einen ,,Erste Hilfe*
Kurs beschrinkte, liegen sollte,
machte mich doch etwas nervés.
Sie jedoch lieB nicht locker,
zihlte mir immer wieder die
Vor- und Nachteile auf und
liberzeugte mich letztlich, we-
nigstens nihere Informationen
einzuholen, um dann eine fun-
dierte Entscheidung treffen zu
kénnen.

Von da an ging alles sehr
schnell. Meine behandelnde
Arztin, Frau Dr. Graupner, (sie
kennt mich seit meinem 2. Le-
bensjahr) bestitigte die Mog-
lichkeit einer iv-Heimtherapie,
gab uns weitere Informationen
iiber den Ablauf und empfahl
fiir weitere Detailabsprachen die
ihr bereits gut bekannte Firma
CAREMARK.

Eine Woche nach unserem An-
ruf bei der Firma CAREMARK
sall Schwester Martina auf unse-
rer Couch und ich konnte all
meine Fragen und Bedenken
loswerden. Schwester Martina
machte uns Mut, versprach aus-
reichende Einweisung und Un-
terstiitzung, so daff auch
»Neulinge™ wie meine Mutter
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und ich, der Sache gewachsen
sind. Der Termin fiir die erste
iv-Heimtherapie wurde abge-
stimmt.

Meine behandelnde Arztin
setzte sich mit der Klinik in
Verbindung, um den dennoch
notwendigen stationiren Auf-
enthalt von 3 bis 4 Tagen zu
vereinbaren. In dieser Zeit wird
die Kaniile gelegt und gepriift,
ob das verabreichte Antibiotika
in Typ und Menge richtig ange-
setzt wurde.

Der Termin der Einweisung
riickte heran, der Einweisungs-
schein war ausgestellt und auf
einmal gab es organisatorische
Probleme mit der Station. Die
Heimtherapie war wieder in
Frage gestellt. Nach einem kli-
renden Telefonat mit dem Chef-
arzt der I. Kinderklinik Berlin -
Buch, Herrn Priv. - Doz. Dr.
med. Tacke wurde jedoch auch
dieses Problem geldst und es
konnte losgehen.

Am dritten Tag meines stationi-
ren Aufenthaltes kam Schwester
Martina auf Station und demon-
strierte uns wie Spritzen aufge-
zogen werden, wie der Tropf
angeschlossen wird, wie alle
notwendigen Utensilien steril
gehalten werden, welche hygie-
nischen Mafnahmen einzu-
halten sind usw. usw.

Spitestens jetzt kamen mir Be-
denken iiber die Richtigkeit un-
serer Entscheidung. Auch mei-
ner Mutter kamen Zweifel, denn
die erste direkte Einweisung war
fiir einen Laien schon beein-
druckend. so viele Details und
alles war so neu. Geholfen hat
uns in dieser Situation der Leit-
spruch meiner Mutter, -wenn
man von einer Sache iiberzeugt
ist, muf} man sie auch durch-
ziehen-. Und sie war davon
iiberzeugt, da} die Heimtherapie
besser fiir mich ist. Also schrieb
sie alles auf, um nichts zu ver-
gessen und bat Schwester
Martina, bei der ersten Infusion
zuhause dabei zu sein und ent-
sprechende Hilfestellung zu
geben.

Am niichsten Abend, piinktlich
18.00 Uhr, wurden die fertigen

Medikamente inklusive kleinem
Kiihlschrank angeliefert und um
22.00 Uhr war es dann soweit.
Unter Aufsicht von Schwester
Martina legte meine Mutter mir
den ersten Tropf an. Um jedes
Risiko zu vermeiden, setzten wir
vor und nach dem Kaniilen-
ventil eine Spange zum Ab-
klemmen des Schlauches, die
auf unser gemeinsames Kom-
mando ,,auf” bzw. ,,zu” gesetzt
wurden. Schwester Martina
lachte dariiber. aber wir fiihlten
uns so sicherer (wie Anfanger
eben so sind).

Die noch verbliebenen 10 Tage
der Therapie verliefen vollig
problemlos. Von Tag zu Tag
wurden wir sicherer im Umgang
und im Ablauf der iv-Therapie.
Bendétigten wir bei den ersten
beiden Infusionen noch 10 bis
15 Minuten Vorbereitungszeit,
so waren es bald nur noch 2 bis
3 Minuten. Die Therapie passte
sich reibungslos in unseren Ta-
gesablauf ein, 6.00 Uhr erste
Infusion, 14.00 Uhr zweite In-
fusion, 22.00 Uhr dritte Infu-
sion. Da wir das transportable
Infusionssystem gewihlt hatten,
konnte ich mich wihrend der
Infusion frei bewegen.

Zu Hause entsteht nicht der
Eindruck, dah man schwer
krank ist, zu Hause 1i0t es sich
leichter ertragen. Mit zuneh-
mendem Alter und der entspre-
chenden Erfahrung denke ich,
kann die IV-Heimtherapie auch
alleine erfolgreich bewiltigt
werden.

Nur Mut - Ihr schafft es auch !

Meine Hinweise fiir eine iv-
Heimtherapie:

1. Rat und Hinweise des be-
handelnden Arztes zur
Durchfithrung einer iv-
Heimtherapie einholen.

2. Wihrend der Infusion stin-
dige Anwesenheit der ein-
gewiesenen Person (Mutter,
Vater, andere volljihrige
Person) erforderlich.
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3. Sicherung der Mobilitit bei
dringendem Arztbesuch
(z.B. neue Kaniile legen).

4. Benutzen eines separaten
Raumes zur Durchfithrung
der iv-Therapie ( Einzelkin-
derzimmer ohne Haustier ).

"
e
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Klimakuren fiir Mukovis-
zidose-Betroffene im
Winter 96/97

Auch in diesem Winterhalbjahr
konnen Betroffene aus Berlin
und Brandenburg wieder durch
eine Klimakur Kraft zum Atmen
sammeln.
Der Landesverband unternimmt
grofie Anstrengungen um, trotz
der komplizierteren Bedingun-
gen moglichst vielen Betroffe-
nen einen Aufenthalt unter kli-
matisch giinstigen Bedingungen
zu ermdglichen.
Wenn es gelingt, die finanziel-
len Mittel aus Spenden zu erhal-
ten, dann stehen Plitze auf Gran
Canaria zu folgenden Zeiten zur
Verfiigung:
05.01.97 - 01.02.97
26.01.97 - 23.02.97
01.02.97 -01.03.97
01.03.97 - 29.03.97
Uber die Durchfiihrung von
Klimakuren am Toten Meer in
Israel sind die Gespriche noch
nicht abgeschlossen.
Was ist fiir die Teilnahme an
der Klimakur erforderlich?
Senden Sie uns bitte einen
formlosen Antrag an:
Mukoviszidose
LV Berlin-Brandenbrg
Gotlindestr. 2-20, Haus E
10365 Berlin
mit folgenden Angaben:
e Name, Alter und Anschrift
des Mukoviszidosekranken
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sowie Name der Begleitper-
son ( bei Jugendlichen unter
18 Jahren)

e Welche Reisezeit wird be-
vorzugt? Bitte einen még-
lichen Ausweichtermin an-
geben.

e Falls dem Landesverband
noch weitere Angebote un-
terbreitet werden, bestiinde
dann auch fiir andere Orte
und andere Termine In-
teresse?

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

e Bitte kurze Angaben ob
Pseudomonas ja/nein, ein
Sauerstoffgerit mitgefiihrt
werden muf} und welche Zu-
satznahrung erforderlich ist?

In Einzelfillen besteht die
Méglichkeit, ein Geschwister-
kind gegen Bezahlung mitzu-
nehmen.

Wenn mehr Bewerbungen ein-
gehen als Plétze vorhanden
sind, entscheidet ein Gremium
der behandelnden Arzte aus
Berliner und Brandenburger
CF-Kliniken nach
medizinischen und sozialen
Kriterien iiber die Teilnahme.
Bitte richten Sie Thren Antrag
bis zum 20.11.96 an unsere
Kontakt- und Beratungsstelle.
Der Landesverband ist bemiiht,
die Finanzierung der angekiin-
digten Durchginge durch Spen-
den abzusichern und den beson-
ders betroffenen Mukoviszi-
dosepatienten die Klimakur zu
erméglichen.

Treffen junger Erwachsener
mit CF

Im kleinen Kreis hatten wir uns
am 11. Mai 1996 in Potsdam
getroffen. Statt wie gehofft, in
der Friihlingssonne an der Havel
zu tagen, mufiten wir drinnen
bleiben. Das Mercure Hotel
stellte Raum, Getrinke und Ge-
bick kostenlos zur Verfiigung.
Herzlichen Dank dafiir.

Schnell kamen wir ins Ge-
sprach. Es ging um die diesjih-
rige Klimakur auf Gran Cana-

ria, um die Probleme der Aus-
bildung und die Arbeit des
AKL. Frau Dembski (AKL
Bonn) erklirte uns die Arbeit
des AKL. Sie sprach iiber ihre
damit verbundenen Erfahrun-
gen.

In dieser gemiitlichen Runde
wurden auch Dinge aus dem
Leben ect. angesprochen. Lustigr
waren die Erfahrungen beim
Thema Erndhrung. Sandra
Friedrich hatte dazu witzige
Dinge zu erzihlen. Aber diese
Alltagsprobleme wurden mit
einem ,Licheln“ verstanden, da
sie fast jeder von uns kennt.

Wir merkten iiberhaupt nicht
wie die Zeit verging.....

Schade, daB so wenige erschie-
nen waren.

PS: Zum Thema , Emihrung* -
wenn IThr lustige Begebenheiten,
Anmerkungen, Erlebnisse hat-
tet, schreibt mir. Wir werden die
Einsendungen sammeln und in
der Muko-Info veréffentlichen.
(z.B.....wie trixte ich meine Fl-
tern aus, um nicht die ekligen
Tabletten schlucken zu miis-
sen....., oder was machte ich mit
»Lebensmitteln®, die ich nicht
essen wollte ( ..ich lief die Brot-
chen hinter dem Schrank ver-
schwinden mit der Margarine),
bis Mutter dahinter kam - oh, oh
oh..)

Heike Dobslaff

Lokalgruppe Potsdam

Fest der Nationen auf
dem Prager Platz

Am 15. und 16. Juni 1996 war
das jahrlich stattfindende , Fest
der Nationen™ auf dem Prager
Platz.

Mitten im Trubel standen auch
unsere gelben Zelte neben Kin-
derkarussell und Hopseburg.
Das Wetter spielte mit und lief
die Sonne scheinen. Viele flei-
Rige Helfer waren gekommen,
unter ihnen Betroffene, Ge-
schwister, Eltern, Freunde und
Verwandte, um den Einsatz zu
einem Erfolg werden zu lassen.
Bei den Besuchern, besonders
den Kindern, fanden unsere
Zelte wieder grofien Anklang.

TRENNBAHN MARIENDORF
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Bis zum Abend waren wir dicht
umlagert. Herr Michel konnte
als Erlos von beiden Tagen
2.466,00 DM auf das Muko-
Spendenkonto einzahlen.

Die BEWAG war auf dem ,,Fest
der Nationen“ auch dabei und
spendete ihre Einnahmen der
Mukoviszidose.

Am Sonntag abend war die
Ubergabe eines Schecks in Hohe
von 1.000,00 DM an Herrn
Jurgasch dann der krénende
Abschluf} des Festes.

Allen Beteiligten unseren herz-
lichen Dank.

v

Kinder spieien fiir Kinder

Auf der Trabrennbahn Marien-
dorf war am 16. Juni 1996
Hochstimmung angesagt. Die
zahlreichen, in Sonntagsstim-
mung erschienenen Besucher
erfreuten sich nicht nur an der
Eleganz und Schnelligkeit der
Rennpferde. Uniibersehbar wa-
ren wiederum die Spielzelte un-
seres Kinderdorfes. Ein anzie-
hendes Festzentrum auf dem
schonen Areal, besonders fiir die
Familien mit kleinen Besuchern.
Die Spielzelte waren dicht um-
lagert und es machte den Kin-
dern riesigen Spal.

Als sehr wertvoll erwies sich die
Tatsache, dafl Herr Sandvoss,
Mitglied des Vorstandes des
Trabrenn Vereins Mariendorf in
Vorbereitung des Renntages zu
einer Presseberatung eingeladen
hatte, auf der wir Gelegenheit
erhielten, iiber die Probleme der
Mukoviszidose - Betroffenen zu
sprechen. Anwesende Person-
lichkeiten und am Renntag aktiv
beteiligte Jockeys - wie die be-
rufsmifBigen Rennreiter genannt
werden - spendeten unmittelbar
und zahlreiche Spender steuer-
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ten ihren Beitrag schon vor dem
Renntag bei.

Allen Beteiligten, insbesondere
den Spendern sowie der Familie
Michel und den zahlreichen
Helfern an den Spielzelten -
Betroffenen, Eltern und Mitar-
beitern der CF Zentren der Kin-
derklinik Lindenhof sowie der
L. Kinderklinik Buch - sagen wir
ein grofies und herzliches
Dankeschén fiir den personli-
chen Einsatz.

Die Spenden und die Einnah-
men aus dem Kinderdorf in
Hohe von insgesamt 15.000 DM
konnte unsere Schirmherrin
Frau Dr. Stolpe in Empfang
nehmen und den Dank des Lan-
desverbandes Berlin - Branden-
burg iibermitteln.

Feste Bande mit Netzeband im
oberen Temnitztal gekniipft

Aus AnlaB des 10 jihrigen Be-
stehens des Mukoviszidose Hilfe
e.V. hat der . Férderverein
Temnitzkirche® im Rahmen
seines ,, Theatersommers“ Mu-
koviszidose-Betroffene am

17. Juli 96 nach Netzeband ein-
geladen.

Die anwesenden Giste, unter
ihnen Herr Schumann, 3. Vor-
sitzender des Landesverbandes
mit Gattin, erlebten nach dem
herzlichen Empfang ein liebe-
voll vorbereitetes Programm.
Die Pddagogikgruppe der Hoch-
schule der Kiinste Berlin er-
freute uns mit ihren Darbietun-
gen.

Frau Johanna Wagenfeld, Ge-
schéftsfithrerin, ersffnete eine
Ausstellung , Kraft zum Atmen®
in der Temnitzkirche.

Frau Birgit Huppert, Mutter
eines an Mukoviszidose er-
krankten Midchens aus Berlin -
Pankow schilderte in eindringli-
chen Worten ihre tiglichen
Empfindungen und Gefiihle als
Mukoviszidose -Betroffene.

Der anschlieffende Empfang auf
den , Mirkischen Hofen* I6ste
nicht nur grofie Freude, sondern
auch Erstaunen dariiber aus, wie
schon und ruhig hier die marki-
sche Heimat ist. Auf den

~.Mairkischen Hofen™, ein Ort
lebendiger Ruhe, ein Landhotel
mit Komfort und abwechslungs-
reichem Freizeitangebot - Rei-
ten, Radfahren, Streichelzoo
oder Kremserfahrten - werden,
wie Frau Wagenfeld ausdriick-
lich betonte, auch kiinftig in-
teressierte Mukoviszidosebetrof-
fene besonders gern begriifit.
Ein Familienausflug lohnt sich.
Allen, die uns diesen erlebnis-
reichen Tag erméglichten, ein
herzliches Dankeschén.

DiE TEMNITZKIRCHE [N NETZEBAND

Die Adresse lautet:
Markische Hife
Dorfstrafde 7 und 11
16818 Netzeband
Tel. (03 39 24) 8980
Fax. (03 39 24) 89860

MERCURE-TAG 96 UND
CITY-FEST POTSDAM

1,96DM + 1,96DM + 1,96DM
+++ 1,96DM = 26.000,-DM

Das fiir Mukoviszidose Aktio-
nen bewihrte
Organisationsteam (StraBenfest
1993/94 u! Benefiz in der BIG
Villa) hat in Zusammenarbeit
mit dem Mercure-Team eine gut

abgestimmte Vorarbeit zu

Muko - Info

diesem Erfolg geleistet. Neben
den Hauptorganisatoren packten
noch viele helfende Hinde mit
an.

Der Tag, der 16. Juni 1996, mit
reibungslosem Ablauf, Stinden,
Vorfithrungen fiir Erwachsene

- und Kinderprogramm war der

kronende Abschluf. Die Mit-
wirkenden sorgten fiir Geneh-
migungen, An- und Abtransport
von Mensch und Technik, Auf-
und Abbau, Werbung. Sie waren
die ersten und letzten vor Ort
(unentgeldlich).

Was wire so ein Tag ohne Pu-
blikum ?

Fiir Giste warb der Zirkus Nelli
(E. Theuser u. zwei Kinder)
intensiv beim Potsdamer
Brodway-Fest (City) am 8. u.
9. Juni 96. Die Clowns, selbst
erst vor wenigen Tagen von
Muko gehdrt, begleiteten den
Info-Stand und verteilten die
Faltblatter fiir den Mercure-Tag.
Das war wohl die liebens-
werteste Werbung fiir eine gute
Sache, fiir Mukoviszidose-Kin-
der. Die AG City tiberreichte
den Erlés der Tombola 2150,-
DM an die Lokalgruppe Pots-
dam. Herzlichen Dank auch
dafiir.

So wie E. Theuser, Clown, Feu-
erschlucker usw., fanden sich
spontan viele Helfer dazu. Viele
neugierig gemacht kamen zum
~Mercure-Tag 96“, wo alles:
Essen, Trinken, Vorfiitrungen,
Beratungen, Spicle, Einkiufe,
Nutzung von Sportgeriten, An-
malen usw. nur 1,96 DM
kosteten.

Sogar das Wetter zeigte sich
optimal. Morgens etwas kiihl, so
daf die Familien und Sonntags-
ausfliigler nicht gleich zum Ba-
den an unsere zahireichen
Havel- und Spreegwisser aus-
riickten. Die Nachmittegssonne
hatte wohl Frau Ch. Herzog im
Gepick. Sie besuchte die Veran-
staltung zwei Stunden, eine Zeit,
die gerade so reichte, die Ak-
teure zu begriifen. Mit Micki
und Goofy aus Paris zog sie den
Hauptgewinn, eine Reise ins
Disney-Land Paris. Dann stie-
gen die Luftballons in den
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Himmel, bundesweit zur selben
Zeit.

Dank allen Beteiligten an der
Benefizveranstaltung im und am
Mercure-Hotel Potsdam!
Margrit Habick

Sprecherin der Lokalgruppe
Potsdam u. Mittelmark

Ein Hallo an die Muco-Infor-
mation Berlin-Brandenburg !
Im Heft 6 habt Ihr in einem
kurzen Beitrag iiber ,,Erlebnisse
und Gedanken 96 geschrieben.
Ich méchte mich gerne daran
beteiligen mit einem Gedicht
aus meiner Feder:

Wissen um die eigene
Endlichkeit!
Es wisse jemand um seine
Endlichkeit
fragend stellt er sich der Zeit
wohlwissend, dab er es nicht
dndern kann
packt er das Leben hirter an
will alles erreichen,
was er sich tiefstens wiinscht
erreichen wird er es
dann ganz bestimmt,
wenn er daran glaubt,
glaubt das Gott ihn beschiitzt
und hilft
auch wenn es dann soweit ist,
daB seine Zeit verstrichen
wird er zum Trotz dem Leben
nicht weichen
wird kimpfen
wird dann vielleicht die
Unendlichkeit des Lebens
erreichen.
12/95

Dein Schicksal liegt in Deinen
Hénden

alles was Du willst, liegt in
Deiner Seele

stehst Du vor Entscheidungen

liegt es an Dir,
welchen Weg Du gehst.
1/96
Heike Dobslaff

Liebe Freunde aus dem Muko-
Verein! Ich mochte Euch itber
meine Sommerferien in diesem
Jahr erzdhlen. Erstmal etwas
iiber mich. Ich heif3e Alexandra
und bin 8. Diesen kalten Som-

mer verbringe ich zusammen mit
meiner Schwester an der polni-
schen Ostsee in KOLOBRZEG,
auf deutsch Kolberg. Da es in
diesem Sommer ziemlich kalt ist,
verbringen wir viel Zeit zu
Hause. Und dort, kaum zu glau-
ben, haben wir eine Vogelfami-
lie als Nachbarn. Wir wohnen
im Dachgeschof und die Vogel
auf einem Balken iiber uns. Sie
heiflen auf polnisch
KOMINIARZ, es heif3t auf
deutsch Schornsteinfeger. Ge-
stern sind sie schon ausgeflo-
gen, Mutter, Vater und ihre drei
Kinder.
Ich habe hier auch einen grofien
Sturm erlebt. In einem neuen
Haus gegeniiber ist die Wand
runtergefallen.
Jetzt wird schon schones Wetter
vorausgesagt. Wir hoffen stark
darauf!
Meine Finger sind schon miide,
ich habe mich ein bifichen vom
Schreiben abgewdhnt.
Ich griif3e Euch lieb mit einem
kalten Hauch von der Ostsee
und dem Gesang von der

Vigel - Familie
Alexandra

»Die Welt ist blof ein Dorf*

Unsere GrofSeltern fahren mit
uns jedes Jahr in den Ferien an
einen anderen Fleck von
Deutschland. Dieses Jahr sollte
es nach Ostfriesland gehen.
Jemgum hief3 der Ort und alle
Jragten: , Wo ist das denn?
Wahrscheinlich am ,, Ende der
Welt.

Es war ein kleiner Bauernhof
hinterm Deich mit allem drum
und dran. Kiihe, Ziegen, Katzen,
Hasen usw. Wir bewohnten die
erste Wohnung und in der 2.

Muko - Info

Ferienwohnung verbrachte eine
andere Familie aus Berlin ihren
Urlaub. Am ndchsten Morgen
wollten wir die Gegend aus-
kundschaften. Ich mufte natiir-
lich noch inhalieren. Opa war-
tete schon unten am Auto. Der
Mann der anderen Familie kam
auch gerade aus dem Haus und
Opa unterhielt sich mit ihm. Er
sagte: ,, Wir wollen wegfahren,
aber Patricia muf3 erst noch
inhalieren. “ ,, Inhalieren,
wieso? “ fragte der Mann. ,,Na
Patricia hat Muco, “ antwortete
Opa. ,,So ein Zufall, unsere bei-
den Mddchen auch “, war die
Antwort des Mannes.

Es waren Annika H. und Anika
K., die auch im Lindenhof be-
treut werden wie ich. Ich hatte
schon viel von ihnen gehort,
aber kennengelernt hab ich sie
im Urlaub in Jemgum.

Patricia Orlowski

Uber Eure Beitrige zum Motto
wErlebnise und Gedanken 96
haben wir uns sehr gefreut und
sagen allen unseren herzlichen
Dank. Alle Beitrige waren auf
einer Wandzeitung am 29.09.96
zu unserem WorkShop ausge-
stellt. Leider konnen wir heute
die bunt gemalten Bilder nicht
verdffentlichen, aber die Aner-
kennung mit den Sachgeschen-
ken koénnen wir hier mitteilen.
Dank der grofiziigigen Unter-
stiitzung durch die Badische
Beamtenbank- Zweigstelle Ber-
lin - erhalten:

Heike Dobslaff 1 Fotoapparat
sowie

Alexandra Kramarz.,

Patricia Orlowski,

Philomela Gruhlke und
Benjamin Rodenwald

Biicher, Mal- und Zeichenar-
tikel sowie Sachgeschenke fiir
Sport und Spiel.

Herzlichen Gliickwunsch und
viel Freude!
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Urteil des Bundessozialgerich-
tes vom 17.04.1996 gibt wich-
tige Antworten fiir die Aner-
kennung von Pflegegeld bei
Mukoviszidose

Die Entscheidung bezieht sich
zwar auf die alte gesetzliche
Regelung, aber zahlreiche Hin-
weise in dem Urteil weisen auf
die gesetzliche Neuregelung
fiir die Beurteilung der
Pflegebediirftigkeit nach dem
Pflegeversicherungsgesetz hin.
Nach dem Urteil kénnen der
Grundpflege auch die erforder-
lichen Hilfemafinahmen zuge-
rechnet werden, die die Ver-
richtung der Katalogtitig-
keiten erméglichen und nicht
die Fachkunde eines Gesund-
heitsberufes erfordern. Dem-
nach sind nur solche MaBnah-
men der Behandlungspflege
zuzurechnen, die von fachlich
qualifizierten Pflegekriiften zu
erbringen sind. Demgegeniiber
koénnen Mafinahmen die re-
gelmifig von Familienmit-
gliedern erbracht werden ( ein-
fache Behandlungspflege) unter
bestimmten Voraussetzungen
der Grundflege zugerechnet
werden.

Die Fahigkeit Katalogtitig-
keiten motorisch auszufiihren,
schlieit einen grundpfleger-
rischen Bedarf nicht aus.
Damit zihlen insbesondere die
zur Aufrechterhaltung der
Atemfunktion erforderlichen
Pflegemafinahmen fiir das
Pflegegeld. Das BSG hat, in
dem zur Entscheidung stehen-
den Fall, die HilfsmaBnahmen
benannt, die der Grundpflege zu
zurechnen sind.

Die ausfiihrliche Begriindung
des Urteils kann bei uns in der
Kontakt- u. Beratungsstelle ein-
gesehen bzw. angefordert wer-
den.

Achtung! Die Teilnahme an
wSchwimmgruppen fiir Kinder
mit Asthma* ist auch fiir Mad-
chen und Jungen mit CF in Rei-~
nickendorf, Charlottenburg,
Tempelhof und Zehlendorf

Muko - Info

Dank an die Spender

Unterstiitzung der Betroffenen.

Die Mukoviszidosekranken in den beiden Bundeslindern Berlin und Bran-
denburg - fast 400 sind uns bekannt und sind in unserer Betreuung -
danken Thnen von ganzem Herzen fiir Thr Engagement, fiir Thre Spende.
Jeden Beitrag, den wir erhalten, setzen wir um in unmittelbare

Noch ist diese Krankheit, eine Erbkrankheit, die den Kranken mit in die
Wiege gelegt wird, nicht heilbar. Gemeinsame Hilfe aber bringt Linderung,
verbessert die Lebensqualitit, verlingert die Lebenszeit.
In der Zeit vom 20.04.96 - 10.10.96 haben wir Spenden erhalten von:
H:-J. Arnold, E. Banaszak, G. Bartsch, S. Bohn, H. Buhimann,
H. Fink, Dr. H. Frank, D. Grunzke, M. Habick, H. Holthaus,
E. Janssen, E. Jonas, Ch. Klaus, M. Michel, G. u. H. Miihlbauer,
R. Praedel, H. Rossbach, H.-J. Rother, Th. Rother, A. Sachtleben,
Ch. Treude, J. Treude, G. Treude, Rainer Treude, Ruth Treude,
E. Vorpahl-Heumiiller, B. Wendt, A. Wiechert, H. Zithisdorff,
Apotheke am Hollindischen Viertel -Potsdam, Autohaus Geltow,
BEWAG - Berlin, City AG Potsdam e.V. Mercure Hotel Potsdam,
Prager Platz Kinderdorf, Trabrenn-Verein Mariendorf e.V.
Unseren besonderen und herzlichen Dank an die Spender verbinden
wir mit der Bitte, uns anch in der kommenden Zeit zu helfen, den Mu-
koviszidosebetroffenen weitere Lebensjahre zu schenken.

moglich. Interessierte (Kinder
ab 4 Jahre) wenden sich bitte an
Frau Barbara Deicke

Tel. 6 61 17 99 oder 45 06 64 17

Einladung an alle CF - Patienten und
Eltern fiir
Mukoviszidose - Info - Abende
1996/97
in der Kinderklinik Heckeshorn

Ort: Zum Heckeshorn 30 in 14109 Berlin,
Konferenzraum, 1. Ebene
Beginn: Jeweils 19.00 Uhr
Gestaltung: Diskussionsrunde
Folgende Themen sind fiir Sie vorgesehen:
20.11.1996
Aktueller Stand der Lungen -
Transplantation
Herr PD Dr. Paul
15.01.1997
Verschiedene Moglichkeiten der
Antibiotika - Therapie bei CF
Herr OA Dr. Magdorf
26.03.1997
Zuckerkrankheit bei CF
Frau OA Dr. Staab

Das CF Team der Kinderklinik unter Lei-
tung von Prof. Dr. Wahn und der Landes-
verband Berlin - Brandenburg der Muko-
viszidose laden Sie zu diesen Gesprdchs-

runden sehr herzlich ein.

]

Wer macht mit?
Es ist vorgesehen einen Koch-
kurs fiir Mukokinder ab No-
vember 96 im Virchow Klini-
kum durchzufiihren.

Wer Interesse hat meldet sich
bitte bei

Frau Pohl Ernsihrungsberaterin
Tel. 030-80022402.

Achtung ansehen !

Am Freitag, dem 01.11.96 wird
im ZDF in der Sendereihe
Praxis -18% -ein Beitrag iiber
Mukoviszidose gezeigt:

Liebe Mitglieder und
Betroffene,

sehr geehrte Forderer unseres
Vereins,

in der Anlage iibersenden wir
ein Faltblatt mit Spendenaufruf.
Wir bitten Sie zu priifen, ob in
Threm Freundeskreis, bzw. bei
Geschiftspartnern wie z.B.
Apotheken u.a. die Bereitschaft
zu einer Spende geweckt
werden kann.

Wir sind fiir jede Spende dank-
bar, die uns hilft, die
anstehenden Vorhaben zu
verwirklichen.

Kontakt- u. Beratungsstelle
Gotlindestr. 2-20, Haus E
10365 Berlin

Herausgeber: Mukoviszidose, Landesverband Berlin - Brandenburg e.V.

Tel./Fax: 030-55185416




Zu Hause ? Viele Patienten tun es...

...Intravenése Heimtherapie

Wir geben Patienten das Selbstvertrauen

v
v
V  Wenn Ihr Arzt einverstanden ist:

RundUm—Versorgqng_ vo n | X7 .

Vv intensive Einweisung/Schulung durch
unser examiniertes Pflegepersonal
keine Selbst-Zubereitung der Arznei-
mittel - unsere Medikamente kommen
anschlullfertig
der Patient erspart sich Laufereien -
wir liefern gleich fiir mehrere Tage

v aus verschiedenen Infusionssystemen

kann gewahlt werden (auch mobile

Systeme)

...alles aus einer Hand .

Integrieren Sie die Infusionstherapie in
das normale Alltagsleben - sprechen Sie

mit lhrem Arzt dariiber. Im Falle von Riickfragen
rufen Sie uns an oder schreiben Sie uns;
wir kdnnen Kontakt zu therapieerfahrenen
Patienten vermitteln.

Caremark Deutschland GmbH
Zeppelinstr. 1c

85375 Neufahrn

Telefon (0 81 65) 9 40-0

Fax (0 81 65) 9 40-111




