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Der Landesverband stellt sich den weiteren Aufgaben zur Verbesserung der
Lebensqualitit der Betroffenen

Liebe Patienten,

liebe Angehdorige, Mitglieder
und Forderer

unseres Landesverbandes
Berlin-Brandenburg e.V.,

auf der 5. Mitgliederversamm-
lung am 25. November 1995 in
Potsdam wurde der Vorstand
neu gewdhlt. Das Vertrauen der
Mitglieder und das GruSwort
des 1. Vorsitzenden der
DGzBM,

Herrn Dipl.-Ing. Horst Mehl,
haben uns bestirkt, weiterhin
intensiv fiir die Belange der
Mukoviszidosekranken einzutre-
ten.

Zunichst nehme ich aber gern
die Gelegenheit wahr, im Na-
men des Vorstandes all den
Mitgliedern, Freunden und Fér-
derern des Landesverbandes, die
uns bisher so tatkriftig zur Seite
gestanden haben, sehr herzlich
fiir ihren personlichen Einsatz
zu danken. Der besondere Dank
fiir die angenchme kollegiale
Zusammenarbeit gilt den Mit-
gliedern, die aus dem Vorstand
ausgeschieden sind.

Der neu gewihlte Vorstand hat
sich ausfiihrlich mit den
Schwerpunkten der weiteren
Arbeit des Landesverbandes
befaBit und fiir das Jahr 1996 die
wichtigsten Vorhaben abge-
steckt. Wir informieren Sie in
dieser Ausgabe mit der Bitte,
uns auch weiterhin durch Thre
aktive Mitarbeit bei den einzel

nen Aktivititen zu unterstiitzen.
Wir sind fiir jede Anregung und
fiir jede Bereitschaft zur Mitat-
beit dankbar.

Wir begriifien sehr, dab in der
letzten Zeit mehrere Betroffene
Mitglieder der DGzBM und
damit automatisch Mitglied in
unserem Landesverband gewor-
den sind.

Unseren Lokalgruppen empfeh-
len wir, entsprechend den Vor-
schlsigen und Problemen der
Betroffenen im Territorium
eigenverantwortlich, zu planen
und die Vorhaben gemeinsam
mit allen Partnern durchzufiih-
ren.

Der rauher gewordene Wind,
der durch das Land Branden-
burg und Berlin besonders in
sozialen Fragen weht, erfordert

von uns, noch enger zusammen-
zuriicken und die gegenseitige
Hilfe fiir jeden Mukoviszidose-
betroffenen spiirbar zu mobili-
sieren.

Wir freuen uns iiber die gewach-
sene Zahl der aktiven Mitstrei-
ter. In der Hoffnung, dafl wir
auch weiterhin mit Thnen als
Ratsuchende, Helfer und Forde-
rer unserer Arbeit in einem en-
gen Kontakt bleiben und auf
Thre tatkréftige Mitarbeit rech-
nen konnen,

griife ich herzlich

Ihr

L/
. Mattefer
sitzender
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l Ziele und Vorhaben des Landesverbandes Berlin - Brandenburg e.V. im Jahre 1996

Im Mittelpunkt unseres Wirkens

steht:

= Hilfe gegeniiber den Be-
troffenen bei der Lisung
sozialer Fragen.

Diesem Anliegen dienen:
Beratungsgespriiche zur
Antragstellung und zur Erarbei-~
tung von Widerspriichen zur

Pflegeversicherung.

Durch die Kontakt- und Be-
ratungsstelle werden allen Be-
troffenen auf Anfrage die aktu-
ellen Materialien zur Verfii-
gung gestellt und bei der Erar-
beitung der Begriindung Un-
terstiitzung gegeben.

Dazu finden Beratungsgespri-
che nach Vereinbarung sowohl
in der Kontakt- und Beratungs-
stelle als auch, wenn gewiinscht,
in der Wohnung statt.

In speziellen Féllen, wo be-
rechtigte Aussicht auf Erfolg
besteht, wird die Klage vor dem
Sezialgericht unterstiitzt.

Beratungsgespréiche und
Hilfe bei der Antragstellung fiir
den Schwerbehindertenaus-
weis.

Beratungsgespriche und
Hilfe bei der Vermittlung von
Ausbildungs- und Arbeitspliit-
zen in Verbindung mit zustin-
digen Arbeitsémtern.

Beratungsgespriche und
Unterstiitzung bei enger Zu-
sammenarbeit mit den Sozialar-
beitern der Kliniken gegeniiber
sozial-schwachen Familien.

Die Beratungs- und Kontakt
stelle erarbeitet Hinweisbldtter
und Informationen fiir die Be-
troffenen zu neuen Gesetzen
und Verordnungen sowie zu
neu auftretenden Problemen in
sozial-rechtlichen Fragen.

Es wird weiteres Informati-
onsmaterial, insbesondere zu
Fragen der Physiotherapie und
der hochkalorischen Ernih-
rung den Betroffenen zur Ver-
fiigung gestellt.

= Im Jahr 1996 wird die Be-
treuung Betroffener durch
die mobile Krankengymna-
stik in Berlin weiter ausge-
baut mit dem Ziel, den me-
dizinisch notwendigen Be-
darf an Behandlungen ab-
zusichern.
Im Land Brandenburg
wird die Versorgung vor
allem durch Physiothera-
peuten auf Vertragsbasis
weiter verbessert,

Dazu unterstiitzt der Landesver-
band in Abstimmung mit den
Kliniken/Ambulanzen die Wei-
terbildung von Physiotherapeu-
ten fiir die Behandlung von Mu-
koviszidosepatienten.

= Die Arbeit mit den Jugend-
lichen/jungen Erwachsenen
wird verstirkt mit dem
Ziel, bei der Bewiiltigung
der spezifischen Fragen
wie Berufsfindung und
Ausbildung, eigene Woh-
nung oder Freizeitgestal-
tung Hilfe zur Selbsthilfe
zu geben.

Dazu gilt es, die Arbeit des
Arbeitskreises Leben mit Mu-
koviszidose (AKL) zu aktivie-
ren. Uber Gespriichsrunden der
Jugendlichen mit erfahrenen
Gesprichspartnern in den Klini-
ken sollten Erfahrungen ge-
sammelt werden und Impulse
ausgehen.

= Die wichentlichen Zusam-
menkiinfte der Sport-
gruppe -Schwimmen- fiir
Asthma- und Mukoviszide-
sekranker in Lichtenberg
werden, dank der Unter-
stiitzung von Herrn Dr.
Generlich, zielstrebig wei-
tergefiihrt.

= Nach den 1996 erfolgreich
durchgefiihrten Klimaku-
ren erfolgt eine griindliche
Auswertung. Die Schiu$i-
folgerungen flieBen in die
Vorbereitung und Durch-
fithrung 1997 ein. Das Ziel

besteht darin, 1997 den
Teilnehmerkreis zu erwei-
tern und Patientengruppen
zielgerichtet zusammenzu-
stellen. Die durchgiingige
Betreuung durch Physio-
therapeutinnen soll weiter
gefiihrt werden.

= Um die hohen Ziele, insbe-
sondere bei der mobilen
Krankengymnastik und
der Durchfiihrung der
Klimakuren, finanziell ab-
zusichern, ist ein hoheres
Spendenaufkommen uner-
1dBlich.

Zur Absicherung der Ein-
sitze des Kinderdorfes - Dank
der Initiative der Fam. Michel-
werden Eltern fiir die Betreuung
der Zelte gewonnen. Die Ter-
mine werden rechtzeitig bekannt
gegeben.

Neben der Arbeit mit den
bisherigen Spendern werden mit
den Groflanbietern in und um
Berlin Gespriche gefiihrt, mit
dem Ziel im Herbst 1996 lang-
fristig eine Spendenaktion zu-
gunsten der Mukoviszidosebe-
troffenen in Berlin und Bran-
denburg durchzufiihren.

= Eine héhere Wirksamkeit
der Offentlichkeitsarbeit
ist unerldilich.

Das betrifft sowohl die In-
formationstéitigkeit gegeniiber
den Betroffenen als auch die
verstirkte Prisens in den Me-
dien nach auflen.

Das Traktat/Faltblatt iiber
den Landesverband mit den An-
sprechpartnern wird iiberarbei-
tet.

Im Jahr 1996 werden drei
Infoblidtter fiir die Betroffenen
herausgegeben.

Fir das zielgerichtete Auf-
treten des Landesverbandes in
den Medien sind gesonderte
Absprachen zu treffen und mit
den jeweiligen Partnern abzu-
stimmen.
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= Die Zusammenarbeit mit
den Lokalgruppen und den
Kliniken/Ambulanzen wird
vor allem durch die Aktivi-
titen mit dem Beirat umge-
setzt.

Die Mitglieder des Beirates
sind zu den Beratungen des
Vorstandeseingeladen. Der Vor-
stand fithrt dariiberhinaus zwei
Beratungen 1996 gemeinsam
mit dem Beirat zu grundsitzli-
chen Fragen der Versorgung der
Betroffenen und der Arbeit des
Vereins durch.

Die Lokalgruppen erhalten
neben den Zusammenkiinften
mit ihren Sprechern,
individuelle Hilfe bei der Vor-
bereitung und Durchfiihrung
ihrer Vorhaben. Thnen wird
empfohlen, in enger Zusam-
menarbeit mit den Kliniken/
Ambulanzen, entsprechend den
Anliegen und Vorschligen der
Betroffenen im Territorium
jahrlich zwei bis drei gemein-
same Aktivitdten durchzufiih-
ren.

Schwerpunkt besonders im Land
Brandenburg ist die weitere
Verbesserung der physiothera-
peutischen Betreuung der Be-
troffenen. Auch weiterhin gilt
es, den sozial- schwachen
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Bitte vormerken:

Mietgliederversammlung und

Vortrige

Termin: 01.06,1996

Ort: Virchow- Klinikum, Augustenburger Platz 1 (neue Kinderklinik)

Beginn: 9.30 Uhr
Themen:
Dr. Schnabel,

PD Dr. Tacke: ,,Die Behandlung untergewichtiger Kinder und
Jugendlicher mit Wachstumshormonen®.

PD Dr. Paul:
Dr. D. Staab:

PD Dr. Paul: ,Fritherkennung der

,»Das Mukoviszidose - Transplantationsprogramm Berlin®.

»Schwangerschaft bei Mukoviszidose™.

Pseudomonasinfektion - neue

therapeutische Konsequenzen®?

Moderation und wissenschaftliche Leitung : Prof. Dr. U. Wahn

Familien unter den Betroffenen

zu helfen. In besonderen Fillen

und bei akuten Problemen soll-

ten Antrige zur Unterstiitzung

an den Vorstand des LV gerich-
. tet werden.

= Die Gewinnung neuer Mit-
glieder fiir die DGzBM ist
gemeinsames Anliegen des
Vorstandes und der Lokal-
gruppen .

Die behandelnden Arzte in den

CF Zentren werden gebeten | in

den Gesprichen mit den Betrof-

Aktivitit

Beratung des Vorstandes
Mitgliederversammlung

Elternberatung

Vortrige

Beratung des Vorstandes

und des Beirates

Beratung des Vorstandes
Beratung des Vorstandes

Elternberatung / Vortrige
Beratung des Vorstandes
und Beirates

Beratung des Vorstandes

|V0rgesehene Termine fiir dig Beratungen
| Datum Uhrzeit
: 13.03.96 18% 207
I

{ 01.06.96 9% .12%
l

} 1300_1500
I

: 18.06.96 18%-20%
|

: 21.08.96 18% 0%
I

I} 26.10.96 102-1222
I 13%-15
l

{ 27.11.96 18%-20%
l

i

fenen auf die mogliche Hilfe

durch die Kontakt- und Bera-
tungsstelle aufmerksam zu ma-
chen.

Kontakt- und Beratungsstelle des LV
Lichtenberg

Neue Kinderstation in dem
Virchow-Klinikum / Wedding

Kontakt- und Beratungsstelle des LV
Lichtenberg

Kontakt- und Beratungsstelle des LV
Lichtenberg

Kontakt- und Beratungsstelle des LV
Lichtenberg
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Problemkeim - Pseudo-
monas aeruginosa

Bei der Geburt eines mukoviszi-
dosckranken Kindes ist dessen
Lunge nicht von Krankheits-
keimen besiedelt und die Bron-
chialschleimhaut ist intakt und
morphologisch ohne Schidi-
gungen.

Im Verlauf der Mukoviszido-
seerkrankung treten in unter-
schiedlicher Hiufigkeit und
Schwere rezidivierende Infek-
tionen der Atemwege auf, die
zunichst vorwiegend durch die
Bakterien Staphylokokkus au-
reus und Haemophilus influen-
zae ausgeldst werden.

Wahrscheinlich bahnen diese
Keime den Weg fiir die Besiede-
lung der Lungen mit den
mucoiden Varianten des fiir
Moukoviszidosepatienten pro-
blematischen Bakteriums
Pseudomonas aerugionosa.

Die chronische Besiedelung der
Atemwege mit Pseudomonas
aerugionosa tritt meistens nach
dem 10. Lebensjahr auf, wird
aber auch schon im Vorschulal-
ter beobachtet.

Im Erwachsenenalter sind iiber
80% aller CF-Patienten mit die-
sem Pseudomonaskeim besie-
delt. Leider haben die mucoiden
Varianten von Pseudomonas
aeruginosa die Eigenschaft,
»Schutzhiillen“ aus Alginat zu
bilden. Diese Hiillen erlauben es
den Keimen, sich in kleinen
Kolonien zusammenzulagern
und behindern damit die Wir-
kung der Antibiotika erheblich.
Es wird dadurch eine dauerhafte
Vernichtung dieser Bakterien in
der Regel unmoglich.

Die fiir die Prognose und Le-
bensqualitit der Patienten mit
Mukoviszidose einen erhebli-
chen Einschnitt bedeutende
Pseudomonasinfektion zeigt ihre
Problematik durch die Anpas-
sungsfahigkeit dieses Erregers
auf Grund der Fehlkonstruktion
der Zellen der Bronchial-
schleimhaut bei CF und durch

die infektids entziindlichen Ver-
dnderungen, die zur Zerstérung
der Lunge fiihren.

Bei der Behandlung beginnt das
Wechselspiel zwischen Bakte-
rieh und Antibiotika.
Pseudomonasbakterien haben
die Fahigkeit zur Zerstérung
bestimmter Antibiotika (z. B.
der Cephalosporine). Daneben
regen die Antibiotika die Bakte-
rien zur Bildung von Fermenten
an, die andere Antibiotika zet-
storen (Laktamasen, Aminogly-
kosidasen). So haben wir erst in
den letzten Jahren erfahren,
iiber welche im Erbgut fixierten
Anpassungsméglichkeiten die
sonst eigentlichen harmlosen
Pseudomonasbakterien bei Mu-
koviszidosepatienten verfiigen.
Die medizinische Forschung
sucht natiirlich auf Grund dieser
Erkenntnisse nach neuen Mog-
lichkeiten, um in den Wettlauf
zwischen antibiotischer Thera-
pie und Resistenzentwicklung
die ,Nase vorn“ zu haben.

Regelmiiflige und sorgfiltige
bakteriologische Untersuchun-
gen mit umfangreicher Testung
der zur Verfiigung stehenden
Antibiotika sind deshalb unbe-
dingte Voraussetzung fiir einen
positiven Behandlungserfolg.

Zu den aligemeinen hygieni-
schen Mafinahmen gehéren die
Informationen der betroffenen
Patienten und deren Angehéri-
gen iiber die Moglichkeiten ei-
ner Ubertragung.

Pseudomonas ist ein ,,s0g.
Feuchtkeim* und kann iiberall
dort vorhanden sein, wo Wasser
ist.

Muko - Info

Als Hauptrisikoquellen gelten
besonders die Abfliisse von
Waschbecken und Toiletten.
Besonders wenn das Wasser
lange in den Abfliissen gestan-
den hat, kann die Keimzahl
hoch sein. Nachlaufendes fri-
sches Wasser verringert die
Keimzahl und damit die Infekti-
onsgefahr. Elektrisch beheizte
Abfliisse, in denen Pseudomo-
naden nicht iiberleben, werden
diskutiert.

Bei Krankenhausbehandlung
(bei Pseudomonasinfektionen
drei- bis viermal 2 bis 3 Wo-
chen/Jahr) miissen alle statio-
niren Mitarbeiter iiber die
Méglichkeiten einer Ubertra-
gung von Pseudomonas iiber die
Hinde des Personals und von
Patient aufgeklirt sein.
Entsprechende Hiindedesinfek-
tionen vor und nach jedem
Patientenkontakt sind unbe-
dingt notwendig.

Wichtig ist auch die Information
und Schulung des hiufig wech-
selnden Reinigungspersonals.
Eine Trennung von Mukoviszi-
dosepatienten mit Pseudomonas

Patienten ist unverzichtbar.

Patienten mit resistenten
Pseudomonasstimmen sollten
in den ersten 5-7 Tagen der
Antibiotikabehandlung keinen
Kontakt mit anderen CF-Pati-
enten haben.
Krankenhauspatienten mit ande-
ren Erkrankungen kénnen un-
problematisch zu CF-Patienten
mit Pseudomonas dazugelegt
werden, da fiir sie keine erhéhte
Infektionsgefahr besteht.
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Sehr wichtig ist der richtige
Umgang mit Inhalationsge-
riten. Selbstverstindlich ist,
dab jeder CF-Patient seinen
eigenen Inhalator benutzt!

Die mit Atemluft und Feuchtig-
keit in Berithrung kommenden
Teile miissen nach der Benut-
zung standig getrocknet werden,
damit sich keine Pseudomonas-
keime ansiedeln und in die tie-
fen Atemwege inhaliert werden.
Grundsitzlich sollte vor jeder
Inhalation griindliches
Hiindewaschen selbstverstind-
lich sein.

Bei Beachtung aller hygienisch
notwendigen Verhaltensregeln
und Ausschaltung der wenigen
problematischen Situationen,
wie direktes Aushusten usw.,
gibt s - und das wird auch
durch Untersuchungen aus jiing-
ster Zeit untermauyert - keine
Hinweise, dab bei normalen
sozialen Kontakten zwischen
Mukoviszidosepatienten, das
Infektionsrisiko hoher als im
Alltag ist.

Dr.med. H. Generlich
Chefarzt Kinderklinik
Lindenhof

Unter siidlicher Sonne
neue Kraft getankt

Die Klimakur 95/96 war fiir 54
Teilnehmer, darunter vor allem
fiir die 29 Betroffenen, aus Ber-
lin und dem Land Brandenburg
eine unschétzbare Hilfe und ein
kraftspendendes Erlebnis.
Dieses Jahr hatten wir das
Gliick und konnten Dank der
Unterstiitzung von Frau Herzog
erstmals acht Mukoviszidose-
kranken mit sechs Begleitern
cine Reise nach Israel ans Tote
Meer zur Kriftigung der Ge-
sundheit erméglichen. Unter
auferordentlich giinstigen kli-
matischen Bedingungen haben
unsere Teilnehmer schnell Er-
leichterung beim Atmen gespiirt
und in kurzer Zeit ,,Pfunde zu-
gelegt.“ Frau Herzog und den’
Muko- Freunden aus Miinchen
ein groBes Dankeschon.
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Unser verbundener Dank gilt
den fleifligen Mitstreitern von
wwiinschdirwas® e.V. Sie haben
wiederum drei Betroffenen mit
Begleitung cinen erholsamen
und erlebnisreichen Aufenthalt
auf Mallorca erméglicht.

Die diesjahrigen 36 Teilnehmer,
insbesondere 19 Betroffene, ha-
ben auf Gran Canaria Erho-
lung gefunden, neue Krifte ge-
sammelt und viel Freude aus
gemeinsamen Erlebnissen ge-
schopft. Den Initiatoren und
unermiidlichen Helfern von
»Herzenswiinsche“ e.V. sagen
wir herzlichen Dank.

Fir alle war es ein grofier Ge-
winn, daB in diesem Jahr auf
Gran Canaria erstmals durch-
géingig Physiotherapeutinnen
fiir die Behandlung der
Betroffenen zur Verfiigung
standen. Unseren vier fleifigen
Krankengymnastinnen und der
Leitung des Krankenhauses
Lichtenberg unsere Achtung
und unser Dank.

RO %
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Wir freuen uns mit allen, die die
Méglichkeit der Erholung erhal-
ten und auch intensiv genutzt
haben. Der Vorstand des LV
wird mit allen beteiligten Part-
nern eine griindliche Auswer-
tung vornchmen, aus den Erfah-
rungen die notwendigen Schiuf}-
folgerungen ziehen und diese
bei der Vorbereitung der Kli-
makur 96/97 beachten.

Die nachfolgenden Zuschriften -
wofiir wir uns bedanken - ver-
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mitteln etwas von der Freude
und der Atmosphére der Betei-
ligten.

Liebes Herzenswiinscheteam !
Ich méchte jetzt mal etwas ganz
Wichtiges loswerden, ndmlich
ein riesengrofies Dankeschon,
und das kommt von ganzem
Herzen !!!

Es soll an alle gehen, die diese
vierwochige Klimakur auf Gran
Canaria ermoglicht und so tat-
kréftig unterstiitzt haben. Zum
cinen an Frau Herzog, das Her-
zenswiinscheteam, die fleiffigen
Spender und natiirlich an Frau
Torres, die uns wihrend unseres
Aufenthaltes bestens betreute
und auch bei kleineren und gro-
Beren Schwierigkeiten stets hilf-
reich zur Seite stand. Auch
méchte ich mich auf diesem
Weg gleich noch bei Frau Dr.
Graupner bedanken, die mir die
Teilnahme an der Kur vermittelt
hat. Diese vier Wochen waren
wirklich wunderschon! Wir
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konnten Sonne, Meer und Wind
genieBen, sind gesegelt, waren
mit dem Jeep unterwegs, haben
abenteuerliche Wanderungen
unternommen und natiirlich
vieles mehr. Die Wohnungen
waren grofitenteils auch sehr
gemuitlich. und das ein oder an-
dere Problem wurde doch
schnell gelost. Ich denke, ich
handle im Namen aller
.Mitreisenden”. wenn ich sage.
die Kur war wirklich super und
hat sehr zu unserer Gesundheit
beigetragen.
Mit diesen Worten verabschiede
ich mich und sage:

~Macht weiter so !
Eure Bianca Stern

Sehr geehrte Freunde des
Landesverbandes,
auf diesem Wege méchten wir
uns, d.h. ich und meine Téchter
Alexandra und Isabella bei Ih-
nen sehr herzlich fiir die Mog-
lichkeit der Teilnahme an der
Klimakur auf Gran Canaria
bedanken.
Sie hat uns allen sehr gut getan.
Wir sind braun, erholt und guter
Stimmung in das kalte Berlin
zuriickgekommen. Ich war heute
mit Alexandra im Krankenhaus
Heckeshorn, Atelektase und
Schatten in der Lunge sind weg,
sie muf} nicht zur Bronchosko-
pie. In der Hoffnung, daB uns
die gute Stimmung und Ge-
sundheit bis zum Friihling aus-
reichen, verbleiben wir mit
herzlichsten Wiinschen
Alexandra, Isabella und
Magdalena Kramarz

Meine Klimakur auf Mallorca.
Heute endlich, nachdem ich 1
Woche wieder zu Hause bin,
mdchte ich mich ganz herzlich
fiir 3 Wochen Klimakur auf
Mallorca bedanken.

Nachdem wir erst im Dezember
erfahren hatten, daB wir als
»Ersatzmann” einspringen durf-
ten, habe ich es noch doppelt
spannend gemacht, da ich eine
Woche vor Abreise mit einer
Lungenentziindung ins Kran-
kenhaus mufite. Meine Eltern
hatten natiirlich méchtig Angst,

daB ich es in einer Woche nicht
schaffe gesund zu werden. Aber
Dr. Generlich hat mich doch
noch fit bekommen.

Am 12.01.96 ging es dann los
mit Hapag Llovd ab Tegel. Wir
hatten méchtig viel Gepick,
aber ich habe Papa gut geholfen.
Die Stewardessen haben mir
noch tolle Spielsachen ge-

schenkt und so war der Flug
iiberhaupt nicht langweilig. Ein
Bus brachte uns dann vom
Flughafen in unser Hotel. Den
nichsten Tag haben ich und
mein Papa gleich die Gegend
erkundet. Von unserem Zimmer
aus konnten wir das Meer sechen
und ganz oft waren wir am
Strand und ich habe wunder-
schéne Sandburgen gebaut. Im
Nachbarhotel waren wir jeden
Tag im Hallenbad schwimmen.
Jede Woche haben wir mit TUI
einen tollen Ausflug gemacht.
Mit dem Schiff, einer super al-
ten Eisenbahn oder mit dem
Bus. Uns hat die Kur prima ge-
fallen und ich habe mich von
der Lungenentziindung ganz
schnell erholt und mufite dann
fast gar nicht mehr husten.
Vielleicht haben wir ja Gliick
und es klappt ja irgendwann
mal wieder mit so einer tollen
Kur.

Viele Griifie von Benni
Benjamin Rodenwald, 6 Jahre
Berlin

Lokalgruppe Prignitz

Zwei Patienten der Lokalgruppe
Prignitz konnten im Januar zur
Klimakur nach Gran Canaria
fahren. Dies war ein unvergefli-
ches Erlebnis. Die Zeit in der
Waiérme hat unsern Kindern (und
auch den begleitenden Eltern!)
sehr gut getan. Den beiden Phy-
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siotherapeutinnen Frau Finger
und Frau Willauschus, die je-
weils zwei Wochen mit grofiem
Einsatz, selbst ,,nach Feier-
abend”, fiir freie Lungen, ent-
spannte Riicken und tiefes At-
men am Strand sorgten, sei
hiermit noch einmal gedankt.
Zusitzlich zum therapeutischen
Erfolg haben die vier Wochen
Gemeinsamkeit zum Kennen-
lernen mit anderen Betroffenen
aus Berlin und Brandenburg
gefiihrt, was zu Hause nicht
moglich gewesen wire. Der
Kontakt wird sicher bleiben.
Ich bedanke mich bei allen, die
zum Zustandekommen der Kli-
makur beigetragen haben.
Wieland Grofie

Gut erholt am Toten Meer

Im Herbst 95 bekamen wir
Muko- Informationspost. Es
stehen wieder Klimakuren nach
Gran Canaria zur Verfiigung.
Ja! Eine Kur kénnten wir gut
gebrauchen. Patricia ist 10 Jahre
alt und seit ihrem ersten Lebens-
jahr heiBt es fiir sie Therapie
Tag ein Tag aus und gerade im
Winter hat sie sehr mit Infekten
zu kiimpfen. Wir bewarben uns
und bekamen prompt Antwort:
»di¢ bekommen eine Klimakur
nach Israel!* Israel? Totes
Meer? Oh! Wieso das denn?
Wie ist da das Wetter? Wie ist
denn da die Landschaft und wie
ist es da iiberhaupt so? Fragen
iiber Fragen. Am 6.2.96 war es
soweit. In unserem Koffer sind
Badesachen, kurze Hosen aber
auch Pullover und Jeans. Ange-
kommen in Tel Aviv, da werden
wir schon freundlich erwartet.
Wir fahren noch zwei Stunden,
nur durch Wiistenlandschaft,
nach Ein Bokek. Irgendwie be-
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eindruckend, aber alles men-
schen- und vegetationslos. Was
denn? Hier soll man es zwei
Wochen aushalten? Angekom-
men im Hotel, werden wir herz-
lich empfangen. Auch die Kell-
ner sind sehr nett und machen
schon ihre ersten SpdBe mit uns.
Die Portionen sind riesengrofy
und an die Speisen muff man
sich natiirlich gewohnen. Am
nichsten Morgen sieht die Welt
ganz anders aus. Stahlend
blauer Himmel, heifle Sonne
und gute Laune. Wir nehmen
unser erstes Bad im Toten Meer.
Ganz eigenartig, man schwimmt
von ganz alleine oben auf. Am
Strand ist herrliche Ruhe. Na-
turlich haben wir wihrend der
14 Tage die Umgebung erkun-
det. Uberall ist uns eine herzli-
che Gastfreundschaft entgegen-
gekommen, wir haben phanta-
stische Landschaft erlebt und
Eindriicke, die fiir immer im
Gedichtnis haften. Unsere
Muko- Therapie haben wir na-
tiirlich auch gemacht und schon
nach einer Woche hustet Patri-
cia fast gar nicht mehr. Auf un-
sere Krankheit ist man im Hotel
eingestellt, man weiBl Bescheid
und stets auf Hilfe bedacht. Als
die 14 Tage um waren, wuliten
wir sofort- wir haben uns sehr
gut erholt und eines steht fest:
ISRAEL sieht uns wieder! Vie-
len Dank fiir diese Klimakur!
Juliane und Gabriele Pfeffer
Patricia und Heike Orlowski

Freude bei den Muko- Kin-
dern auf Amrum iiber die zwei
Fahrriider aus Berlin

Unser Dank gilt Frau Hofmei-
ster, Rentnerin aus dem Wed-
ding. Sie hat den Muko- Kin-
dern der Fachklinik
»Satteldiine™ auf der Insel Am-
rum zwei Fahrrader gespendet.
Sie wiinschte den Kindern, bei
der Ubergabe der Fahrrider,
mindestens genauso viel Freude
bei den Radtouren durch die
schone Natur, wie Sie selbst in
jungeren Jahren empfunden hat.

Berliner Kraft- und Licht

Muko - Info

- Ok? torgedruckte Sq

22.02.1996

Aus dem Leben der
Lokalgruppen:

Lichtenrader Lichtermarkt
Bereits zum drittenmal war die
Berliner Lokalgruppe unter der
Federfithrung von Herrn Jur-
gasch mit einem eigenem Stand
auf dem traditionellen Lichter-
markt vertreten.

Dank der Unterstiitzung zahlrei-
cher Eltern, die mit viel Fleif
gebastelt, gebacken und gesam-
melt haben, konnte unser Stand
mit originellen Angeboten die
Besucher anlocken. Besonders
anziehend waren die gebastelten

TN

Artikel von Frau Leupold, allen
hat der hausgebackene Kuchen
von Frau Jurgasch und Frau
Rafibach gut gemundet. Sehr
gefragt zum Aufwirmen war die
geschmackvolle Gulaschsuppe
aus der Kiiche von Fam. Fussy
und auch der Glithwein sowie
die kandierten Apfel von Fam.
Rodenwald und Voigt.

Fir alle aktiven Mitgestalter
und die zahireichen Besucher
war es eine gute Gelegenheit bei
ausgezeichneter Stimmung, fiir
die insbesondere Herr Schénfeld
sorgte, ins Gesprich, auch iiber
Mukoviszidose, zu kommen.

(Bewag)- Aktiengesellschaft

AL, ETrErS
N s {2aneing]l
ks — 5 G =
s DM

¥

104912000

Bewaaqa

Der Erlos aus dieser und ande-
ren Veranstaltungen in Hohe
von 760 DM konnte auf dem
Spendenkonto gutgeschrieben
werden. Allen, die fleiBig mit-
gewirkt haben gilt ein
herzliches Dankeschén.

wWer backt das originellste
Knusperhaus?“

Diese gute Idee der BEWAG
fand in 40 Berliner Schulen leb-
haften Widerhall. Schiiler
beteiligten sich im November
1995 am Wettbewerb und
stellten ihre Kunstwerke der
kritischen Bewertung der
Besucher der BEWAG Bera-
tungsstellen. Die drei originell-
sten Héuser erhielten Preise und
alle standen zum Verkauf. Der
Erlés ging, was von vornherein
den Beteiligten bekannt war und
auch die Zustimmung aller fand,
auf das Spendenkonto fiir Mu-
koviszidosebetroffene beim Lan-
desverband Berlin-Brandenburg.
In verschiedenen Schulen war
die Aktion Anlaf}, so z.B. auch
im Biologieunterricht, iiber die
Erbkrankheit und iiber die
Probleme der Mukoviszidosebe-
troffenen zu sprechen. Bei der
Ubergabe des Spendenschecks
konnte bereits iiber die Fort-
fithrung der Aktion im Jahre
1996 gesprochen werden. Allen
Beteiligten, insbesondere Frau
Schumann, Frau Geiss sowie die
Herren Fischer und Dr. Neuen-
dorf von der BEWAG und den
Lehrern sowie Schiilern der
Schulen sprach Herr Jurgasch
den Dank des Landesverbandes
im Namen der Betroffenen aus.
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Lokalgruppe Cottbus

Anfang Dezember 95 fand in
den Réumen von Frau Dr. Schu-
bert ein weiteres Treffen der
Mukoviszidosebetroffenen aus
dem Raum Cottbus statt. Die 18
Teilnehmer erhielten von Dr.
Paul aus der Klinik Dresden
wichtige Informationen zum
Pseudomonas und den dazu
notwendigen Verhaltensmaf3-
nahmen. Zu den Klimakuren
gab es neue Hinweise. Lebhaft
war auch das Gesprich zu den
Fragen der Pflegeversicherung.
In einer helfenden Atmosphiire
und bei guter Bewirtung hatte
sich der Weg fiir alle gelohnt.

Lokalgruppe Frankfurt/O.

In der Klinik fiir Kinder- und
Jugendmedizienfand im Dezem-
ber 95 ein Gesprich der Lokal-
gruppe statt. Zu Fragen der
richtigen Ernidhrung bei Muko-
viszidose erlduterte Frau Pohl,
Ernihrungsberaterin aus Berlin
- Heckeshorn, wichtige Zusam-
menhénge und vermittelte Hin-
weise zur sinnvollen Zuberei-
tung der kalorienreichen Meniis.

Muko - Info

" Dank an die Spender
Die Mukoviszidosekranken in den beiden Bundeslédndern Berlin
und Brandenburg - fast 400 sind uns bekannt und sind in unserer
Betreuung - danken Thnen von ganzem Herzen fiir Thr
Engagement, fur Thre Spende.
Jeden Beitrag, den wir erhalten, setzen wir um in unmittelbare
Unterstiitzung der Betroffenen.
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 01.10.95 - 29.02.96 haben wir Spenden
erhalten aus Berlin von:
" H. Albrecht, R. Bohlmann, A. Donat, U. Hiinsgen, D. Heinig, B.
Hostez, H. Hubert, G. Jacobi, R. Majer, M. Michel, G. und H.
Miihlbauer, J. und E. Naumann, M. Neschen, H. Nisble, P.
Plachy, R. Press, J. Reinhardt, R. Sachtleben, W. Tordsen, D.
Wohlgemuth, E. Wolfrum, M. Zucker, Apotheke- Galenus - Frau
Schnee, BEWAG-Berlin, Herder-Oberschule-Charlottenburg,
Kolonie Quartier Napoleon, Kolonie-Stadtpark-Wilmersdorf,
I Lichtermarkt-Lichtenrade.
aus dem Land Brandenburg von:
AOK-Brandenburg; Cottbus: A. Krause; Freyenstein: Schlof3-
Apotheke, V. Simdorn; Mirow: E. Weddermann; Potsdam: S.
Rittig; Prignitz: B. Grosse; Rathenow: G. Berg, C. Schiliiter,
Siidstern-Apotheke. '
Unseren besonderen und herzlichen Dank an die Spender
verbinden wir mit der Bitte, uns auch in der kommenden Zeit
zu helfen, den Mukoviszidosebetroffenen weitere
Lebensjahre zu schenken.

zidosebetroffenen - Mirz 96.

Anfang Mai.

Berlin - Buch

*  Gespriich der Lokalgruppe Prignitz zu Fragen der Erndhrung -

* Vortrag mit Dias und Vidiofilm am 22.05.96
um 19.00 Uhr in der Urania, Berlin- An der Urania 17
Thema: ,,Leben mit Mukoviszidose*
Referent: PD Dr. med. Tacke, Chefarzt der 1. Kinderklinik, Klinikum

* Treffen der Lokalgruppe Cottbus und Aussprache im Mai 96 zu
aktuellen Fragen der Therapie fiir Mukoviszidosekranke in
Au_§wertung der Jahrestagung in Hamburg.

'VORHABEN & AKTIVITATEN & TERMINE " ,Schwimmen stirkt die

Lunge“
5 ; Seit einigen Monaten erfreuen
* Interview mit Herrn Tappert, Sprecher der Lokalgruppe Frankfurt/O. . L . .
im Stadtfernsehen Eisenhiittenstadt iiber die Probleme der Mukovis- sl M ayiszi dascletnor su-

chentlich einmal (donnerstags
von 15.45 - 17.45 Uhr) zwei
Stunden lang an der sportlichen
Betitigung in der Schwimm-
halle des Sonderpddagogischen
Forderzentrums
(Behindertenschule) in Berlin-
Lichtenberg, Paul- Junius-
Str.15. Unter fachlicher Betreu-
ung von Frau Generlich vergeht
die Zeit wie im Fluge. Interes-
sierte Mukoviszidosekinder von
8 - 12 Jahren, die verkehrsgiin-
stig wohnen, kénnen sich noch
bei Chefarzt Dr. Generlich -

Die Fragen der Pflegeversiche- " Kinderklinik Lindenhof oder bei
rung waren Gegenstand der leb- uns in der Kontakt- und Bera-
haften Aussprache. In anschlie- tungsstelle melden.

Betiden Binzelgesprlicheli gl oo oo o g e e e e e e ey i b -

auch Dr. Ronitz Antwort auf
ganz personliche Fragen der
Teilnechmer.

i Herausgeber: Mukoviszidose, Landesverband Berlin - Brandenburg ¢.V.
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