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Bericht aus Nashville

Eine kleine Gruppe aus den Muko-
zentren in Heckeshorn und Buch
konnte zur 11. Nordamerikanischen
Konferenz iiber zystische Fibrose in
der Stadt der Country-Music nach
Nashville / Tennessee reisen.

Die Tagung fand in einem monstro-
sen Hotelkomplex statt, in dem zur
gleichen Zeit mehrere Kongresse
stattfanden, ohne sich gegenseitig zu
stéren. Man brauchte noch nach drei
Tagen einen Plan, um sich zurecht-
zufinden.

Von der Vielzahl an Vortrigen, die
haufig gleichzeitig stattfanden, und
von fast 500 Postern gibt es fiir un-

sere Patienten folgende Botschaften:

1. Es gibt sehr viele wissenschaftli-
che Arbeiten zur Beeinflussung des
CFTR-Eiweif} (= Chloridkanal) um
den gestérten Chlorid- und Natri-
umtransport in und aus der Zelle zu
korrigieren und damit auch das zihe
Sekret. :

2. Die intensiven Versuche zur ge-
netischen Reparatur mittels ver-
schiedener Tragersubstanzen (Viren,
Liposome) werden fortgesetzt und
neue werden ausprobiert.

3. Die Beeinflussung der Entziin-
dungsvorgéinge in der Lunge, die
bereits im Sauglingsalter, mogli-
cherweise auch ohne bakterielle In-
fektion einsetzen, mit entziin-
dungshemmenden Medikamenten
wie DNCO, Prednison, Ibuprophon
und u.a. wird in den einzelnen Lan-
dern und Zentren sehr unterschied-

Weihnachtsfest wiinschen wir Ihnen
erholsame und besinnliche Stunden

lich gehandhabt. N

Uber das Pro und Liebe Leser,

Contra und den Zeit- & Jiir das bevorstehende
punkt des Einsatzes

gibt es keine einheit-

liche Meinung.

4. Einheitlich ist
allerdings die Meinung dazu, daB
ein guter Ernihrungszustand und
ein guter korperlicher Zustand
eine gute Prognose ergeben. Des-
halb ist eine hochkalorische Er-
nihrung und eine regelmifige
Physiotherapie incl. sportlicher
Betitigung (die Amerikaner fave-
risieren Aerobic, Schwimmen und
FitneBtraining) ein ganz wichtiger
Schliissel zum Erfolg.

5. Unterschiedliche Auffassungen
gibt es in den USA und in Europa
zur Behandlung mit Mukolytica. In
Deutschland werden etwa 90%, in
England 25% und in den USA nur
1% mit Mukolytica behandelt.

PD Dr. med. A. Tacke
Chefarzi der 1. Kinderklinik
Berlin - Buch

sowie Gliick und Gesundheit fiir das
Jahr 1998

Qualititssicherung durch das
CF-Register

Ein zentrales Register, dem alle CF-
Patienten gemeldet wurden, gab es
schon seit Jahrzehnten sowohl in
den alten wie den neuen Bundeslin-
dern. Da die beiden Register jedoch
sehr unterschiedlich gefiihrt wurden,
konnte man die Daten nach der
Wende nicht einfach zusammenfiih-
ren, sondern mufite sich Gedanken
machen iiber eine neue Erhebungs-
form. Wie es bei einigen anderen
Erkrankungen und in anderen Lin-
dern Europas sowie den USA schon
langer iiblich ist, soll dieses Register
nicht nur zur Erfassung der Patien-
tenzahlen dienen, sondern der Qua-
litatskontroile, indem es mehr In-
formation zu Komplikationen,
Krankheitsverliufen und Versor-

gungsstrukturen liefert. Dieses Regi-
ster konnte jetzt mit Hilfe der Arzte-
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kammer Niedersachsen und einer
grofziigigen Anschubfinanzierung
durch die Christiane-Herzog-Stif-
tung etabliert werden. Ein solches
Register liefert nur dann zuverlis-
sige Daten, wenn sich méglichst
viele Ambulanzen und Patienten
daran beteiligen.

Dazu brauchen wir die Einverstind-
niserkldrung der Patienten und die
Bereitschaft der Ambulanzirzte, die
Last der zusiitzlichen Dokumenta-
tionsarbeit auf sich zu nehmen. Dies
ist unerlaBlich, wenn wir versuchen,
Standards fiir die Mukoviszidose-
versorgung zu erarbeiten, langfri-
stige Auswirkungen verschiedener
Therapieansitze zu iiberpriifen und
Prognosen beziiglich des Krank-

heitsverlaufes und der Lebenserwar-

tung zu erstellen. Um allen
Patienten in Deutschland eine quali-
tativ gleichwertige Versorgung zu
erméglichen, kénnen wir nur alle
aufrufen, sich zu beteiligen.

Dr. Doris Staab
Kinderabteilung Heckeshorn

Ausblick fiir die néiichsten
Jahre

Konkret sollen folgende Marken
in den niichsten zehn Jahren er-
reicht werden:

= Alle Patienten erreichen das 18.
Lebensjahr und haben cine abge-
schlossene Schulausbildung.

=Im 18. Lebensjahr werden 95 Pro-
zent des Langen-Soll-Gewichts nicht
mehr unterschritten.

=Die Vitalkapazitit betrigt 80 Pro-
zent und dariiber.

=Zu 30 Prozent sind die Patienten
frei von Pseudomonas aeruginosa
und Burkholderia cepacia.

=>Sie haben bis zu diesem Zeitpunkt
keine Massivkomplikationen, also
keine schwere Hamoptoe, keinen
Pneumothorax, keine Globalinsuffi-
zienz, erlitten.

=Fernziel ist auch die Einbezie-
hung subjektiver Faktoren der Le-
bensqualitit in die Qualititssiche-
rung.

Alle diese Aufgaben werden nur
durch verstirkte Kooperation der
teilnehmenden Partner, also der
Mukoviszidose-Ambulanzen, des
Mukoviszidose e. V., der Gesund-
heits- und Sozialministerien, der
Kassendrztliche Vereinigungen und
der Krankenkassen gelost werden.

Erst die langjihrige Zusammenar-
beit wird es uns erlauben, die
Friichte der Qualititsverbesserung
zu ernten und im internationalen
Vergleich ginstiger dazustehen.

Prof: Dr. med. Martin Stern
Universitdtskinderklinik Tiibingen
Auszug aus Mukoviszidose — aktuell
3/97 S.9
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Die Klimatherapiekur — ein
unvergepliches Erlebnis und
eine wichtige Kraftquelle

Dank der Unterstiitzung durch
Herzenswiinsche“ e.V. konnten
Betroffene aus den Bundeslindern
Berlin und Brandenburg nach

Gran Canaria reisen. Dem Herzens-
wiinsche — Team, insbesondere
Frau Loft und Frau Torres gilt
unser Dank fiir umsichtige Fiirsor-
ge und Begleitung,

Hurra, Hurra, wir waren auf
Gran Canaria!

Nach fiinf Stunden Flug sind wir
endlich auf dem Flughafen von Las
Palmas gelandet und sind voller Er-
wartung und Neugier aus dem Flug-
zeug gestiegen. Nachdem jeder sein
Gepick wieder hatte und wir fest-
stellen konnten, daf alies in Ord-
nung geblieben war, selbst der in
einer Kiste verpackte Sauerstoffkon-
zentrator, ging es zum verabredeten
Ausgang, wo uns unsere Gruppenbe-
treuerin Frau Torres erwartete. An-
schlieffend ging es zu einem kleinen
Bus, der uns noch die restlichen
Kilometer bis zu unserem endgiil-
tigen Endziel nach San Agustin
brachte.

Véllig erschopft und das erste Mal
durchgeschwitzt, stieg dann jeder an
seinem von Frau Torres zugewiese-
nen Bungalow aus und war dann mit
sich und der neuen Umgebung al-
leine. Am nichsten Tag traf man
sich mit der ganzen Gruppe in unse-
rem Stammlokal, was auch zweimal
in der Woche gleichzeitig Anlauf-
punkt fiir die Gruppe wurde, um
Gruppenbesprechungen mit Frau
Torres durchzufithren. Auch in an-
deren Angelegenheiten stand sie uns
zu jeder Tageszeit mit Rat und Tat
zur Seite, mit dem einen oder ande-
ren Tip von ihr, war man dann be-
stens gewappnet, um sich alleine
sehr gut zurecht zu finden. In den
nichsten Tagen und Wochen stand
Sonne, Strand und Meer auf dem
Tagesplan und je langer wir dort wa-
ren, desto mehr hatte man sich an
das Klima, die Temperaturen und
den spanischen Gewohnheiten, wie
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zum Beispiel lange schlafen, spit
frithstiicken, Siesta halten usw., ge-
wohnt. Aber nicht nur Faulenzen
war an der Tagesordnung, sondern
Unternehmungen in der Umgebung
wurden von jedem selbst individuell
gestaltet. Auflerdem, was jedem
auch noch sehr viel Spall gemacht
hat, sind die schénen Gruppenaus-
fliige, von denen wir jede Woche
einen in Angriff nahmen. Zu Beginn
eine lustige Mini-Moke-Tour, wo
man mit kleinen offenen Autos
durch die Berge von Gran Canaria
fahrt und mit inbegriffen, als abso-
luter Lacher dieses Ausflugs, war fiir
uns alle noch ein 20 min. Kamelritt.
Weitere Hohepunkte waren eine
Segeltour, eine Jeep-Safari und
Besuche im Palmitos- sowie Aqua-
Park. Alles in allem waren es recht
lustige und eindrucksvolle Ausfliige.
So verging eine Woche nach der an-
deren und ehe man sich versah, wa-
ren die vier schénen Wochen vorbei,
und es hiefl Abschied nehmen von
dem super schénen warmem Wetter,
vom Strand und Meer und vor allem
von der herrlichen Luft, die uns al-
len sehr gut bekommen ist. Daher
unser recht grofies Dankeschén an
die Organisation ,,Herzenswiinsche“
e.V., die auch in diesem Jahr wieder
es uns ermoglichte und auch noch
anderen erméglichen wird, sehr
schone und erholsame Klimakuren
durchzufiithren. Auch an den
Landesverband Berlin - Branden-
burg ein recht herzliches Danke-
schon fiir die weitere Finanzierung,
sowie Organisation und Durchfiih-
rung solch einer Klimakur in Zu-
sammenarbeit mit den CF-Zentren
bei der Auswahl der gliicklichen
Patienten. Wir hoffen natiirlich, daB
solche Art von Klimakuren auch in
den néchsten Jahren von Herzens-
wiinsche gesponsert werden kénnen,
da der Erholungseffekt nach vier
Wochen doch deutlich zu merken
ist. Also, nochmals ein recht
herzliches Dankeschon an alle be-
teiligten Sponsoren und viel Spah
fiir die folgenden Gruppen bei Threr
Klimakur auf Gran Canaria.

.i.A. Kerstin Schwarz fiir die

Oktobergruppe 1997

Bericht von unserer Muko-
Klimatherapiekur

Die Gelegenheit wollen wir nutzen,
um auf diesem Wege ., Herzenswiin-
sche® e.V. zu danken, da® mein
Sohn Rico und ich an der Muko-Kli-
makur-Reise nach Gran Canaria
teilnehmen konnten. Ebenfalls ein
groBes Dankeschén Herrn Scholz
vom Landesverband fiir Mukovis-
zidose €.V., der uns ganz herzlich
am Flughafen Tegel verabschiedet
hat. Dadurch ist uns der Abschied
aus Deutschland nicht so schwer
gefallen. Es war ein tolles Erlebnis
fiir uns zwei. Vor allem das Klima
hat meinem Sohn Rico sehr gut
getan. So konnte er bei Sonne,
Salzwasser und wohltuender Luft
neue Krifte fiir zu Hause sammeln.
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aus unserer Gruppe seekrank gewor-
den.
Er hat jedoch trotzdem seinen Mann
gestanden. Das tollste Erlebnis fiir
meinen Sohn war jedoch der Besuch
des grofien Aqua-Parks. So viele
Wasserrutschen hatte er noch nie ge-
sehen. Deshalb mufite er auch alle
ausprobieren, bis er nach ein paar
Stunden genug hatte.
Leider sind die vier Wochen wie im
Fluge vergangen. Und auch die
Riickkehr in dieses kalte nasse
Herbstwetter hier in Deutschland hat
uns einige Probleme bereitet. Alles
Schone ist jedoch irgendwann ein-
mal zu Ende und der Rest der Fami-
lie wartete ja auch schon ungeduldig
zu Hause auf uns.

Rico und Verona Roth

Dank an Sponsoren
und Helfer fiir erleb-
nisreiche Veranstal-
tungen und neue
Hoffnungen

»Kinder spielen fiir
Kinder*

Das Kinderspieldorf

Wir waren in wunderschénen Ap-
partements mit Terrasse unterge-
bracht. Eine angenehme Uberra-
schung fiir uns war, dal wir den
Swimmingpool in der Ferienanlage
Las Flores mitbenutzen durften.
Frau Torres, unsere Ansprechpart-
nerin in San Augustin, war immer
fiir uns da. Wir konnten nicht nur
mit all unseren Problemen und
Wiinschen an sie herantreten, son-
dern erhielten auch viele Tips zu
Sehenswertem und worauf man
achten sollte. Sie organisierte auch
die wochentlichen Ausfliige. So
konnten wir auf verschiedene Art
und Weise Land und Leute kennen-
lernen. Einmalig waren die Erleb-
nisse bei der Jeeptour in die Berge,
das Kamelreiten oder auch die ge-
meinsame Segelschiffahrt auf dem
atlantischen Ozean. Obwohl die See
einigermalien ruhig war, ist einer

zugunsten des Muko
LV Berlin - Brandenburg

Als das diesjahrige Fest der Natio-
nen auf dem Prager Platz die zahl-
reichen Besucher begriifite, war auch
das Kinderspieldorf, wie seit fast 10
Jahren, ein Anziehungspunkt.

Die weithin sichtbaren gelben Zelte,
die wie grofie Bausteine aussehen,
sind bei zahlreichen Veranstaltun-
gen eine feste Institution. Kinder
haben hier Freude am Spiel an
selbstgebauten ideenreichen Spiel-
geraten und méchten diese Form der
Unterhaltung und Beschéftigung
nicht mehr missen.

Mit diesen Spielzelten erfreuten sich
auf den jihrlichen 3 - 5 Veranstal-
tungen immerhin 26.000 bis 30.000
Kinder. Neben der Freude am Spie-
len und den Gesprichen iiber Muko-
viszidose wurden dadurch in den
zehn Jahren weit iiber 100.000,00
DM dem Spendenkonto zugefiihrt.
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Dazu kommen noch Spenden von
Sponsoren und Einzelpersénlich-
keiten an diesen Tagen.

Ein tolles Ergebnis! Mit diesen
Spendengeldern wurden zahlreiche
Vorhaben - mobile Krankengymna-
stik, Verbesserung der Bedingungen
in den CF Zentren und auch die Kli-
matherapickuren - iiberhaupt erst
ermoglicht.

Wie wurde das erreicht? Es wurde
moéglich, weil Herr Manfred und
Frau Helga Michel mit einem bei-
spielgebenden, all die Jahre nicht
nachlassenden Engagement jeden
Einsatz bis ins kleinste vorbereiteten
und absicherten. Diese beharrliche
Arbeit, vom Bau der Spielgeriite,
iiber den Einsatz an Wochenenden
und Feiertagen, bis hin zur Gewin-
nung von Sponsoren verdient Dank
und Bewunderung durch alle Be-
troffenen.

Leider ist Herr Manfred Michel im
Sommer dieses Jahres verstorben.

Viel zu friih und fiir uns alle ein gro-

fBer schmerzlicher Verlust. Sein Ver-
michtnis aber lebt in der Arbeit des
Kinderspieldorfes fort. Frau Helga
Michel und Freunde, wie die Fami-
lien Gierke und Kunze, fithren die
Arbeit weiter, die in den vergan-
genen zehn Jahren fiir die Mukovis-
zidosebetroffenen so viel Hilfe
brachte.

Von unschitzbarem Wert fiir die gu-
ten Ergebnisse und den langen Atem
iiber 10 Jahre ist die groBartige
Unterstiitzung durch Herrn Majer,
Leiter des Festspielzentrums der
Trabrennbahn Mariendorf. Er hat
uns stindig bei der materiell-tech-
nischen Absicherung der Einsitze
geholfen und vor allem die Tiiren
bei vielen neuen Partnern bzw.
Sponsoren geéfinet.

Ohne die aktive Mitarbeit der Be-
troffenen, von Eltern, Arzten,
Schwestern und Physiotherapeuten
der CF Kliniken wire die Bedienung
der Spielzelte nicht moglich gewe-
sen.

Es hat sich eine groBe Familie her-
ausgebildet und durch die wohltu-
ende Atmosphére haben gemein-
same Einsatze allen viel Spah be-
reitet. Einige sind dort immer mit
dabei wie z. B. die Familien Fussy,

Guddat, Gruhlke, Horn, Jurgasch,
Orlowski und Pfeiffer. Allen die
mithalfen, ein grofies Dankeschon.
Wir sind sicher, daB unser Kinder-
dorf auch in den kommenden Jahren
ein wichtiger Ort der Begegnung,
der Freude am Spielen der Kinder
und zugleich zuverldssige Quelle fiir
Spendenmittel bleiben wird.

10 Jahre Adventbasar der
»Kleingartenkolonie
Quartier Napoleon“

fiir Mukoviszidosekinder

In diesem Jahr gestaltete die Frau-
engruppe der Kleingartenkolonie,
unter Leitung von Frau Michel, zum
10. Male einen Adventbasar zugun-
sten der Mukoviszidosebetroffenen.
An diesem Tage
., trafen sich Mitglie-
S der der Kleingar-
» tenkolonie, Mu-
koviszidosebe-
troffene, Arzte
aus den CF-
Zentren,
Abgeordnete
aus der
Bezirksver-

ordnetenversamlung Wedding und
andere Personlichkeiten des offent-
lichen Lebens, um in einer vorweih-
nachtlichen Atmosphire bei Gliih-
wein, Pfefferkuchen und anderen
Leckerbissen Gedanken auszutau-
schen sowie einige der vielen selbst-
gebastelten oder gespendeten
Geschenke zu verkaufen. Vom Erlés
des Basars erhielten wie in den ver-
gangenen Jahren 6 Familien mit
Mukoviszidosekindern ein Weih-
nachtsprésent von je 500,00 DM.
Die Freude dariiber war riesengrof,
so mancher langersehnte Weih-
nachtswunsch konnte dadurch in
Erfiillung gehen.

Auberdem wurde dem Landesver-
band eine Spende von 3.800 DM
fiir die unmittelbare Betreuung der
Mukoviszidosekranken iiberwiesen.
Allen Mitgliedern der Frauengruppe
der , Kleingartenkolonie Quartier
Napoleon™ sagen wir dafiir unseren
herzlichen Dank.
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Gliick mufs man haben!

Das A-10-Center nahe Wildau
feierte seinen 1. Geburtstag. Das
Honda-Autohaus Stachowiak in
Konigs Wusterhausen hatte sich
etwas Besonderes ausgedacht — es
sollte eine Sachwertlotterie mit dem
Hauptgewinn, ein fiinftiirigen Honda
Civic Comfort, sein. Der Reinerlos
wird zugunsten mukovis-
zidosekranker Kinder und Jugend-
licher gestiftet. Einen Monat
konnten Besucher des A-10-Centers
den neuen Honda bewundern.
Fleibige Teammitglieder des Auto-
hauses Stachowiak verkauften in
dieser Zeit taglich Lose.

13.09.1997, der groBe Tag, der Tag
der Verlosung. 12.00 Uhr, Herr
Pfeffer, Mitglied des Vorstandes des
Mukoviszidose Landesverbandes
Berlin — Brandenburg, macht die
wartenden Zuschauer mit der noch
unbekannten und schwer aussprech-
baren Krankheit ., Mukoviszidose™
vertraut. Als Arzt und besonders als
betroffener Vater wei er, woriiber
er spricht. Die Ziehung beginnt.
Nach der Verlosung von Bildbinden
und Atlanten kommt der Héhepunkt
der Verlosung, die 13-jihrige
Juliane Pfeffer zieht den Hauptge-
winner. Der Gewinner des nagel-
neuen Honda Civic Comfort ist Herr
Heinz Seifert aus Berlin-Karlshorst,
der oft im A-10-Center einkauft.

Frau A. Stachowiak kann Herrn
Pfeffer einen Scheck iiber 5.298,00
DM fiir Muko-Betroffene der Region
Dahme-Spreewald iibergeben. Zum
Abschlufl bedankt sich Herr Pfeffer
im Auftrage des Mukoviszidose
Landesverbandes Berlin — Branden-
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burg e.V. beim Team des Honda-
Autohauses Stachowiak, bei allen
Helfern.

Benefizkonzert am 11.09.1997
in Hohenschonhausen

Nach wochenlanger Vorbereitung
durch das Projekt TRIALOG im pad
e.V. —Eltern und Jugendliche ge-
gen Drogenmiflbrauch— in Zusam-
menarbeit mit der Kontakt- und
Beratungsstelle vom Mukoviszidose
Landesverband Berlin — Branden-
burg fand am 11.09.1997 um 19.30
Uhr im grofien Horsaal im Bildungs-
und Freizeitzentrum das gut besuch-
te Benefizkonzert junger Kiinstler
unter der musikalischen Leitung der
Musikpidagogin Frau Mariana
Wittkowski-Nitzsche anldBlich des

5 jahrigen Bestehens des Projektes
TRIALOG im pad e.V. zugunsten
von Kindern und Jugendlichen, die
von der Erbkrankheit Mukoviszidose
betroffen sind, statt. Die Schirmherr-
schaft hatte Frau Birbel Grygier,
Bezirksbiirgermeisterin von Hohen-
schonhausen, iibernommen.

Der Vereinsvorsitzende von pad
e.V. Herr Dr. Heinrich Niemann,
Bezirksstadtrat fiir Gesundheit in
Hellersdorf, eréffnete die Veranstal-
tung. Im Beisein von Herrn PD Dr.
med. Tacke, Chefarzt der I. Kinder-
klinik Berlin — Buch, und Herrn Dr.
med. Generlich, Chefarzt der Klinik
fiir Kinder- und Jugendmedizin Lin-
denhof, erhielten die Teilnehmer
cinige Informationen iiber die Mu-
koviszidose und Probleme der Be-
troffenen.

Starken Applaus erhielten die Mit-
glieder der Instrumentalgruppe und
die Sangerinnen. Es war fiir alle ein
schones Erlebnis.

Das Benefizkonzert brachte ein
Erlds in Hohe von 1035,60 DM,
der an Frau Christine Schaller,
Mitglied des Vorstandes des Lan-
desverbandes, iibergeben wurde.
In ihren herzlichen Dankesworten
unterstrich sie den Verwendungs-
zweck dieser Spende - Finanzierung
und Unterstiitzung der mobilen
Krankengymnastik und Zuschu® fiir
eine Klimatherapiekur.

5 Jahre 1. Bereitschaftspoli-
zeiabteilung und 16.000 DM
Spende

Nach monatelanger griindlicher
Vorbereitung konnte auf der Jubils-
umsveranstaltung am 26.09.97
durch Herrn PD Schubert, Abtei-
lungsfiihrer der 1. Bereitschafts-
polizeiabteilung (1. BPA), ein
Spenden-Scheck in Hohe von
16.000 DM an Frau Vogt, Mitglied
des Vorstandes des Landesver-
bandes iibergeben werden. Das
war ein H6hepunkt des festlichen
Abends und Ausdruck der solidari-
schen Verbundenheit der Mitarbeiter
der Polizei mit den Betroffenen.
Diese grofartige Spende ist der Er-
16s aus einer Tombola anliBlich der
festlichen Veranstaltung. In mona-
telanger unermiidlicher Kleinarbeit
hatten Herr Wolter und Herr
Behrendts von der 1. BPA bei ande-
ren Unternehmen und Personlich-
keiten Geld und Sachspenden fiir die
Mukoviszidosebetroffenen einge-
worben.

Wir danken allen aktiven Mitgestal-
tern und Spendern fiir diese groBar-
tige Hilfe gegeniiber den Betrof-
fenen.

Preisskat um die Martinsgans
zugunsten von Kindern mit
Mukoviszidose

Am 11.11.1997 trafen sich in der
Gaststatte , Briisseler Eck™ eifrige
Spieler, um zum wiederholten Male
einen Preisskat zugunsten von Mu-
koviszidose - Betroffenen durchzu-
fithren.

Frau Vorpahl-Heumiiller hatte sich
als Vorsitzende der CDU Frauen-
union Wedding bereits im Vorjahr
sehr fiir Mukoviszidosebetroffene
eingesetzt und durch verschiedene
Aktivititen dem Landesverband Ber-
lin — Brandenburg ¢.V. Spenden in
Hoéhe von 4215,16 DM iiberwiesen.
Auch zu diesem Preisskat hatte sie
eingeladen und mit viel Umsicht die
Preise als Sachspenden besorgt.
Wir danken allen Beteiligten fiir
den Erlds von 620,00 DM, der als
Spende uns zur Verfiigung gestellt
wurde.
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Sonntagskonzert im grofen
Sendesaal des SFB

Am 12.10.1997 erfreute das Musik-
corps der Bundeswehr aus Wil-
helmshaven die Anwesenden und
Hoérer von Radio 88,8 mit musika-
lischen Kostbarkeiten.

Im Rahmen dieser Veranstaltung
iibergaben die Musiker aus den Er-
16sen ihrer Auftritte einen Spenden-
scheck in Hohe von 8.000,00 DM an
Herrn Helmut Jurgasch, Sprecher
der Lokalgruppe Berlin, fiir die
Mukoviszidosebetroffenen Berlins.
Herr Jurgasch bedankte sich fiir die
solidarische Tat und informierte
iiber Probleme und Aktivitiiten unse-
res Vereins.

Spende fiir Mukoviszidose-
betroffene anstelle der bishe-
rigen traditionellen Weih-
nachtsprisente...

...das ist die Entscheidung von der
Sandvoss - Pumpen - Center GmbH
Berlin Lichterfelde.

Am 18.11.1997 iibergab Herr
Horst Sandvess einen Spenden-
scheck in Héhe von 10.000 DM an
Frau Heike Drose, Mitglied des
Vorstandes unseres Landesver-
bandes.

Mit dieser groBherzigen Spende
setzt das Unternehmen seine bishe-
rigen solidarischen Taten zur Hilfe
und Unterstiitzung der CF-Kranken
fort.

Am 10. Mai 1998 wird der 3. SAVO
-PUMPEN-CENTER-RENNTAG
auf der Rennbahn in Marienfelde
unter das Motto , Hilfe fiir die Muko-
viszidosebetroffenen* gestellt. Wir
sehen diesem Ereignis mit grofier
Freude entgegen. Unser Kinderdorf
wird diesen Tag als einen Aktions-
tag der Hilfe gegeniiber den Muko-
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viszidosebetroffenen aktiv mitge-
stalten.

Wir danken Herrn Sandvoss und
seinen Mitarbeitern fiir den wichti-
gen Beitrag, fiir diese warmherzige
menschliche Tat.

Der Mercure-Tag 1997...

....war auch in den Mercure-Hotels
Berlin-NeukolIn und Potsdam ein
sehr schoner und erlebnisreicher
Tag fiir die zahlreichen Besucher
und fiir die Mukoviszidosebetroffe-
nen.

Die Mitarbeiter der Hiuser hatten
gemeinsam mit zahlreichen Helfern,
Sponsoren und Betroffenen der
Gruppen Berlin sowie Potsdam am
1. Juni 1997 ein inhaltlich hochwer-
tiges, ideenreiches Unterhaltungs-
programm vorbereitet und gestaltet.
Die Hotels als Tor zur Stadt waren
weit gedffnet und viele Biirger haben
den Tag genutzt, um sich iiber die
Annehmlichkeiten des Hotels sowie
iiber die Mukoviszidose zu informie-
ren.

Liebe Mitarbeiter der Mercure-Ho-
tels in Berlin-Neukélln und Pots-
dam, liebe Sponsoren und Partner,
herzlichen Dank fiir ihre wertvolle
Unterstiitzung. Sie haben uns schr
geholfen.

:

|

Aktivititen & Vorhaben

19.12.1997, 19.30 Uhr
Weihnachtskonzert des Gemischten
Chores ,,Ernst- Moritz- Arndt* in
der ev. Kirche, Arndtstr.12,
Adlershof

20.12.1997. 20.00 Uhr
Jugendkonzert im Olaf Palme
Jugendzentrum Wedding,
Brunnenstr. 125 - 127

10.05. 1998

3. SAVO - Pumpen - Center -
Renntag Trabrennbahn
Mariendorf mit Kinderdorf

07.06.1998 Mercure Tag in Berlin

3

>

Dank an die Spender

¢ In der Zeit vom 23.04.1997 bis 30.11.1997 haben wir Spenden erhalten
von:

L. Alvarad de Scholz, H. Andrychowski, M. u. U. Arndt, E. Ballarin/H.

1 Olschisiger, Barth, W. Barth, T. Bathe, R. Baum, H. Becker, A. Berwanger,
s D. Bockler, W. Broedtler, Clemens, R. Damaschke, M. u. R. Disch, H.

¢ Dobbertin, Dobbertin, K. Déring, Dr. W. Drahs, E. Drose, Eckelt, Emig-

S Brehme, G. Engel, E. Erler, J. Fischer, M. Fuchs, M. Fussy, H. Gasper, W.
¢ Geisler, M. Gierke, D. Gierok, B. Godel, Dr. K. Gollnick, Th. Gotschalk, P.
¢ Graf, H. Grahneis, E. Graner, Dr. B. Grygier, Dr. Hagenau, H. Hampel, H.
¢ Hartert, V. Heikilac-Budack, W. Henkel, K. Herfurth, R. Herper, K.

s Hillenberg, N. Hinrichs, Hiibner, G. Jensen, K. Jiirgens, I. Kaczmarek, S.

¢ Kalmbach, Dr. W. u. C. Kalz, M. Kaulitzki, R. Kemling, U. Klotz, F.
Kohler, F. Kretschmar, E. Kunze, G. Kunze, 1. Kurth, P. Lehmann, U. u. V.
Lidzba, B. Loffler, F. Liidicke, R. Majer, M. Marterer, Mattheus, M. u. H.

& Michel, G. Mitulla, G. Méckel, A. Moser, G. u. H. Miihlbauer, U. Miiller,

s Dr. Miiller, E. u. J. Naumann, Dr. H. Niemann, E. Noack, A. Orlowski, H.
¢ Orlowski, D. Otto, Ch. Pattloch, M. Pfau, R. Pfeiffer, H. Preufler, Riechert,
J. Rita, R. Rothaug, F. Sauer, B. Schabelski, P. Schatz, H. Scheider, P.
Schergun, P. u. H.-L. Schergun, Schmidt, A. Schmidt, D. Scholz, H.
Schoneberg, E. Schubert, I. Schubert, K.-H. Schubert, R. Schubert, B.
Seewald, D. Spyrantis, W. Stark, K. Thienelt, Dr. E. Urban, E. Vorpahl-
Heumiiller, Warnk, H. Weber, G. Wenzler, D. u. Ch. Werner, H. Wiechert,
H. Wiemann, 1. Wiemann, M. Wiemann, G. Wolters, Ch. Zetlitzer, K.
Zetlitzer, H. Zimmermann, A. Zucker. A. Zydek

S

& BPA Berlin, Autohaus Geltow GmbH Grandke, Benefiz-Chor Konzert,

Bezirkskasse Tempelhof, BSSt. Baumann & Steffen Sicherheitstechn.
GmbH, Buchhandlung Kiepert, BV Wedding der Kleingirtnere. V.,
Caremark Deutschland GmbH, CDU-Frauenunion Wedding, Concordia
Apotheke, COP Shop Berlin & Brandenburg, Debis Immobilien-
management, Diplom-Optiker W. Beck, ESTREL RESIDENCE &
CONGRESS HOTEL, H. F. & Ph. F. Reemtsma GmbH & Co., Hans Otto
Theater GmbH, Hoffmann - La Roche AG, Honda-Autohaus Stachowiak
Konigs Wusterhausen, Hotel Berlin, Hotel Mercure Berlin, Hotel Mercure
Potsdam, INNOVA Handelshaus GmbH, Juwelierin R. Stolle, KLB
Sputendorf, Kleingirtnerverein Quartier Napoleon, OMIKRON GmbH, pad
e.V., PDS Fraktion Potsdam, Potsdamer Dixilandformation ALTE
WACHE, Radio HUNDERT,6 Medien GmbH, Sandvoss Pumpen-Center
GmbH, Solvay Arzneimittel GmbH, Spedition Pfeiffer, Spiele Max AG,
Springer-Verlag GmbH, Siidstern-Apotheke Gisela Prange, TITANIA
PALAST, Ullstein Buchverlage GmbH, Umweltamt Pankow,

Veba AG Dr. Dworak, Volksbank Rathenow, Yahama Elektronik Europa
GmbH, York-Kino GmbH, Zahnarzt H. Biihlhoff

Alle hier angefiihrten Spenden wurden den betreffenden Lokalgruppen
und dem Landesverband zur Betreuung der Betroffenen fiir die Finanzie-
rung der mobilen Krankengymnastik und der Klimatherapickuren, die

vom Oktober 1997 bis Februar 1998 auf der Insel Gran Canaria stattfin-
den und an denen 38 Mukoviszidosepatienten mit ihren Begleitern teil-
nehmen, zur Verfiigung gestellt.

Nochmals unseren besonderen und herzlichen Dank an die Spender und
Organisatoren. $

"/

— Neukolln u. Potsdam

19. - 21.06.1998
Vortrag zu neuen Fragen der
Physiotherapie und Autogenen

G
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?anentefn durch Herrn Chevaillier Kottakt- wnd Beratunpsstelle

in Berlin Gotlindestr. 2 — 20, Haus E, 10365 Berlin

Tel./Fax 030 - S51854 16
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Potsdam/Mittelmark

Im Mirz 1997 fand in Potsdam ein
Sportlerball statt. Der Erlés aus ei-
ner Tombola in Hohe von 1117,50
DM wurde der Lokalgruppe iiberge-
ben.
In einem Benefizkonzert trat der
Gemischte Chor der Potsdamer Mu-
sikschule zugunsten der Mukoviszi-
dose auf und spendete den Erlos von
298,50 DM zugunsten der Betroffe-
nen der Gruppe.
Den Gestaltern und Organisatoren -
gilt dafiir unser Dank.

*

Am 21.10.97 hat die Lokalgruppe,
im Beisein des 1. Vorsitzenden des
Landesverbandes Herrn Marterer,
iiber die bisherige und weitere Ar-
beit gesprochen.
In Anwesenheit von Herrn Oberarzt
Dr. med. Opitz, Klinikum E. v.
Bergmann, Kinderklinik Potsdam,
wurden viele Gedanken ausge-
tauscht, wie kiinftig starker als bis-
her die unmittelbare Betreuung aller
Mukoviszidosebetroffenen und ihrer
Familien gestaltet werden kann.
Nachdem Frau Habick im August als
Lokalgruppensprecherin zuriicktrat,
wurden Herr Friedrich Saase als Lo-
kalgruppensprecher und Frau Elke
Reichelt als verantwortlich fiir Fi-
nanzen bestitigt.
Zu erreichen:
Herr Friedrich Saase

Tel. 0331-974530
Frau Elke Reichelt

Tel. 0331 - 8738 57

Uber das Treffen der
Cottbuser

Am 08.11.1997 trafen sich Mitglie-
der der Lokalgruppe Cottbus in der
Praxis von Frau Dr. Schubert zu
einem Gesprich / Erfahrungsaus-
tausch. Frau Wilma Klopfleisch be-
griifite im Auftrage von Frau
Heidemarie Buder, Sprecherin der
Lokalgruppe, die Anwesenden und
legte die nichsten Schritte fiirr 1998
dar. Dr. Bischof und Schwester

informierten iiber die Heim-IV-
Therapie (Intravenése Heimtherapie)
und zeigten Gerite, die zu dieser
Therapie benétigt werden. In dem
Gesprich wurde deutlich, daB mit
der Heimtherapie die Bewegungs-
freiheit der Betroffenen erweitert
und ein Klinikaufenthalt verkiirzt
werden kann. Interessenten fiir diese
Therapie sollten sich vertrauensvoll
an den behandelnden Arzt wenden.
Er entscheidet im Gesprich mit dem
Interessenten, ob eine Heimtherapie
in Frage kommt.

Im Anschluf} informierte Herr
Scholz iiber Erfahrungen bei der
Vorbereitung von Hausbesuchen
durch die Mitarbeiter des medizini-
schen Dienstes der Krankenkassen
nach der Beantragung von Pflege-
stufen bzw. zur Reaktion auf Ableh-
nung von Antrigen.

Lobend konnten die guten Ergebnis-
se der Lokalgruppe bei der Spenden-
tatigkeit hervorgehoben und iiber
den Einsatz dieser Spenden fiir die
mobile Krankengymnastik sowie fiir
Klimatherapiekuren informiert
werden.

Im Anschluf} berichteten Teilnehmer
der letzten Klimatherapiekur in
Wort und Bild iiber ihren Aufenthalt
auf Gran Canaria. An dieser Stelle
ein herzlicher Dank an Spendern
und Organisatoren, die diesen Kur-
aufenthalt erst erméglichten.

Lichtenrader Lichtermarkt
Mitglieder der Berliner Lokalgruppe
gestalteten — wie in den zuriicklie-
genden Jahren — mit viel Ideen den
Muko-Stand auf dem . Lichtenrader
Lichtermarkt”.

Neben den selbstgebastelten und
gespendeten Weihnachtsgeschenken

wihrter Weise von Fam. Fussy ge-
kocht - und der Glithwein einen gu-
ten Ruf bei den Besuchern.

Der Erl6s von 690 DM wurde dem
Spendenkonto zur Verfigung
gestellt.

Neues aus der Uckermark

Am 05.12.1997 trafen sich auf
Initiative von Frau Plétz und Frau
Wecke in der Joachimsthaler Strafie
in Angermiinde bei der niedergelas-
senen Physiotherapeutin,

Frau Kerstin Sobolewski, Muko-
viszidosebetroffene und Eltern, um
iiber all die Probleme zu sprechen,
die fiir Mukoviszidosekranke und
ihre Familien bei dieser Krankheit
auftreten.

Da bereits im September 1997 in
einem Gesprich Betroffener mit
Vertretern des Mukoviszidose Lan-
desverbandes Berlin — Brandenburg
e.V. starkes Interesse an Zusammen-
kiinften gezeigt wurde, erfolgte nun
die Griindung der Lokalgruppe
Uckermark. Frau Wecke wurde als
Lokalgruppensprecherin gewihit.
Mit der Griindung der Lokalgruppe
und der Befahigung einer Physiothe-
rapeutin zur krankengymnastischen
Behandlung von Muko-Betroffenen
wird eine weitere Liicke bei der phy-
siotherapeutischen Betreuung im
Land Brandenburg geschlossen.
Jetzt ist es nach langen Bemiihungen
erstmals méglich, Mukopatienten in
dieser Region regelmifig zu behan-
deln.

Wir wiinschen der Lokalgruppe ei-
nen guten Start und einen starken
Zusammenhalt.

Fiir Interessierte die Ereichbarkeit:

Frau Heidelind Wecke
Tel. 03331 -33560
(nach 17.00 Uhr)

Frau Kerstin Sobolewski
Physiotherapie Praxis
Joachimstaler Str. 1a
16278 Angermiinde

Tel. 03331-22778
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Frau Rodenwald erhilt fiir ihren
Sohn vom CF Zentrum einen PARI
MASTER verordnet. Die AOK
Berlin sagt: ,,Wir zahlen nur bis
250,00 DM. Sie miissen zuzahlen
oder ein anderes gleichwertiges Ge-
rat nehmen.“ Womit sie erst einmal
einverstanden waren. —Mit Erstau-
nen nahmen sie einen PARI BOY in
Empfang, der ja eigentlich als Reise-
oder Zweitgerat verwendet wird.
Dieser ben6tigt aber fiir das Inhalie-
ren die 3-4fache Zeit. Benjamin muf}
3-4mal mit mehreren verschiedenen
Arzneien inhalieren. Dazu kommen
noch die anderen sehr zeitaufwendi-
gen TherapiemaBBnahmen, wie Phy-
siotherapie und Autogene Drainage.
Dabher ist ein 3-4facher Zeitaufwand
fiir das Inhalieren im téiglichen
Ablauf nicht zu bewiltigen.
Erst nach mehreren Riicksprachen
u. a. auch mit der PARI GmbH
Starnberg und mit deren Unterstii-
tzung, konnte bei der AOK der
PARI MASTER bestelit werden.

*

Fast zeitgleich erfolgt die Eroffnung
der Mukoviszidose-Ausstellung

HKraft zum Atmen” im Beisein von
Frau Herzog im Hause der AOK
Berlin. In ,,BLEIB GESUND", Ze¢it-
schrift des AOK-Bundesverbandes
heifit es dazu: ., Die AOK Berlin be-
miiht sich um die Betreuung von
Mukoviszidose-Patienten; die Aus-
stellung soll dazu beitragen, breite
Bevolkerungskreise fiir das Krank-
heitsbild Mukoviszidose zu sensibili-
sieren.”

Die Ausstellung kann noch bis zum
18.12.1997 im Gebidude der AOK-
Zentrale Berlin, Wilhelmstrafie 1,
besucht werden.

Berliner Arbeitsgruppe
Physiotherapie beim
Mukoviszidose —

LV Berlin - Brandenburg e.V.

Erstmalig trafen sich in der Lun-
genklinik Heckeshorn in Zusam-
menarbeit mit den Kliniken Linden-
hof und Buch sowie dem LV Berlin -
Brandenburg des Mukoviszidose
e.V., die CF — Physiotherapeuten/-
innen. Das Fortbildungswochenende
entstand durch die Initiative von
Oberarzt Dr. Magdorf der
Lungenklinik Heckeshorn und der
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dort leitenden Physiotherapeutin
Britta Meier. Ziel des Kurses war die
Qualititssicherung in Bezug auf CF
- spezifische Physiotherapie.

Im Vordergrund standen die Auto-
gene Drainage, aber auch neue
Atemtherapie-Hilfsmittel wie der
RC-Cornet, Aero-Life Druckinhala-
tion und die Atemtherapie mit
schwerkranken Patienten. Zusitzlich
hatten die Kursteilnehmer die Ge-
legenheit, selbst ihre Lungenfunk-
tion im Bodypletysmographen zu
testen, neue Behandlungstechniken
zu erproben und natiirlich Erfahrun-
gen unter Kollegen/innen auszutau-
schen.

Das Treffen fand so grofien An-
klang, daB beschlossen wurde, eine
Arbeitsgruppe der Physiotherapeu-
ten/innen zu griinden, die zukiinftig
regelmafig zur Fort- und Weiterbil-
dung zusammenkommen wird.

Ein ganz besonderes Dankeschon
gilt Christian, Sascha, André, Tho-
mas, Bettina und Snezana, die sich
geduldig fiir uns zum Uben und
Demonstrieren an den zwei Tagen
bereit erklirt haben.

Britta Meier

aussprechen

Beate Zetlitzer
111.06.1997
im Alter von fast 16 Jahren

Manfred Michel
T 18.06.1997

im Alter von 62 Jahren
Langjihriger Kassenpriifer und
Organisator des Kinderdorfes

Zum Jahresende méchten wir noch einmal an unsere 1997 verstorbenen CF — Patienten
und Freunde erinnern und allen Angehdrigen unser tief empfundenes Mitgefiihl

Stephan Krengel
1 28.06.1997
im Alter von 20 Jahren

Gabriele Haberland

1 07.10.1997

im Alter von 49 Jahren

CF — Arztin in der Kinderklinik
Lindenhof

»Das einzig wichtige im Leben
sind die Spuren von Liebe,

die wir hinterlassen,

wenn wir gehen.

Albert Schweitzer




