Mit Taten

Dr. Hans-Georg Herzog

1985 wurde Christiane Herzog
auf die Situation Muko-kranker
Kinder aufmerksam. Horst Mehl,
Vater eines Jungen mit Mukovis-
zidose und heute 1. Vorsitzender
des Mukoviszidose e.V., hatte
Uber verschiedene Ecken bei ihr
angefragt. Der Besuch in der
Kinderklinik Tubingen, wo sich
Frau Herzog einen ganzen Tag in
der Muko-Station ein Bild mach-
te, lied sie nicht mehr los. Im glei-
chen Jahr griindete sie die Muko-
Hilfe e.V., in deren Vorstand u.a.
Rolf Hacker und Horst Mehl mit-
arbeiteten. 1997 blndelte sie
ihre Aktivitaten in der Christiane
Herzog Stiftung. Das Motto ,Mit
Taten helfen” driickt aus, worauf
es Frau Herzog ankam.

Das Ziel der Christiane Herzog
Stiftung ist es, den Betroffenen
und ihren Familien das Leben
mit dieser Krankheit zu erleich-
tern und ihnen Hoffnung und
neue Kraft im Kampf gegen die
Mukoviszidose zu geben.

Zum einen wollen wir unsere
Mitblrgerinnen und Mitbirger
auf das Krankheitsbild aufmerk-
sam machen und fir Verstand-
nis und Solidaritdit mit den
Mukoviszidose-Betroffenen wer-
ben. Zum anderen sammeln wir

Dr. Markus Herzog

Spenden, um eine breite Palette

von Projekten realisieren zu kon-

nen. Dabei setzt die Christiane

Herzog Stiftung die Spenden in

der Region ein, in der sie ge-

sammelt wurden, es sei denn es

wird gewiinscht, dass die Betra-

ge fur Ubergeordnete Zwecke

(z. B. Forschungsférderung)

verwandt werden. Folgende

Projekte werden unterstitzt:

® Wichtige Vorhaben zur Erfor-
schung der Mukoviszidose

® die Anschubfinanzierung
von Behandlerstellen sowie
die Anschaffung medizi-
nischer Gerédte in den Muko-
viszidose-Ambulanzen und
Rehabilitationszentren

® das Projekt ,Qualitétssiche-
rung bei Mukoviszidose”

® die Verbesserung der kran-
kengymnastischen  Versor-
gung durch Aus- und Fortbil-
dung der Therapeuten und
die Einrichtung mobiler
Krankengymnastikstellen

® die Mitveranstaltung des
Deutschen Lungentages im
September jeden Jahres

® der Ausbau der Versorgung
erwachsener Patienten in Zu-
sammenarbeit mit der Deut-
schen Lungenstiftung e.V.

Dipl.-Kfm. Rolf Hacker

® cine bundesweite Sozial-
rechtsberatung

® der Sozialfonds flir Muko-Fa-
milien und betroffene Er-
wachsene in Not

® die Seminararbeit junger Er-
wachsener mit Mukoviszidose

® die Mukoviszidose-Zeitschrift
Klopfzeichen

® die Durchfiihrung von Klima-
therapiekuren, so weit diese
nicht durch die Krankenkas-
sen bezahlt werden

Dem ehrenamtlich téatigen Vor-
stand der Christiane Herzog Stif-
tung gehoren der Stuttgarter
Wirtschaftspriifer Rolf Hacker,
Josef Schmidt und die beiden
Séhne von Christiane Herzog,
Dr. Markus Herzog und Dr.
Hans-Georg Herzog, an.

Neben dem Stiftungsvorstand,
der die Arbeit der Christiane
Herzog Stiftung koordiniert, un-
terstitzen ehrenamtliche Helfer
und Foérderer in ganz Deutsch-
land unsere Aktivitdten.

Frau von Fallois, Frau Herzogs
ehemalige personliche Referen-
tin, und Herr Malenke unterstut-
zen die Christiane Herzog Stif-
tung im Bereich der Offentlich-
keitsarbeit.

Christiane Herzog Stiftung

GeiBstraBBe 4 - 70173 Stuttgart

Telefon 0711/ 24 63 46 - Telefax 0711/ 24 26 31
www.christianeherzogstiftung.de - eMail: christianeherzogstiftung@gmx.de

Spendenkonten der Christiane Herzog Stiftung:

Deutsche Bank 24 Karlsruhe - Konto 1 15 55 55 - BLZ 660 700 24
Stadtsparkasse Miinchen - Konto 9191 - BLZ 701 500 00

Josef Schmidt

Motivierte Frau Herzog fiir die Muko-
viszidose: Horst Mehl

F 2l dir d i ¢

Was konnen
Sie tun?

Immer wieder unterstiitzen
uns Eltern, Muko-Betroffene,
Behandler, Freunde und For-
derer durch Einzelspenden,
BuRgelder, kleinere und
groRere Benefizaktionen und
Vermachtnisse.

Darliber freuen wir uns sehr.

Informationsmaterialien
erhalten Sie direkt bei der
Stiftung oder im Internet
unter

www.christianeherzog-
stiftung.de
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Auf die Mukoviszidose eingeschworen

Ein Besuch im Klinikum Berchtesgadener Land, Schonau am Konigssee

Gerade hatten wir in der neuen
pneumologischen Abteilung des
Klinikums Berchtesgadener Land
in Schénau am Konigssee das
Konzept ,Rehabilitation bei Er-
wachsenen-CF-Patienten” verfas-
st und standen am Anfang eines
Weges voller neuer, intensiver
und anstrengender Erfahrungen.
Da kam der Besuch von Christi-
ane Herzog im Dezember 1998
im idealen Augenblick und hat
unser CF-Team im wahrsten
Sinne des Wortes auf die Muko-
viszidose eingeschworen. Zu
diesem Zeitpunkt waren wir alle
motiviert und neugierig, aber
das vielleicht Wichtigste fehlte
uns noch. Und das hat uns diese
beeindruckende, ungeschnor-
kelte, offene, warmherzige, aber
auch einfordernde Frau hinter-
lassen: Das Bewusstsein, fur
diese Patienten eine noch ande-
re, vehementere Verantwortung
zu Ubernehmen, als wir es aus
unserem sonstigen medizinisch-
arztlichen Alltag her kennen.

-

Man muss die CF-Patienten nicht
nur behandeln, sondern sich auf
sie einlassen. Inzwischen wissen
wir sehr deutlich, was dies be-
deutet. Dass nach ihrer Einschat-
zung ,hier alles flir die Mukovis-
zidose vorbereitet ist”, machte
uns damals sehr stolz. Doch sehr
bald erkannten wir, dass sie
damit eine dauerhafte Verpflich-
tung meinte und dass unter
,vorbereitet” eher ,immer von
neuem bereit” zu verstehen ist.
In den letzten zwei Jahren ist die
Zahl der behandelten CF-Pati-
enten stetig gestiegen und wir
haben interessante und lehr-
reiche  Kooperationen  mit
mehreren universitairen Ambu-
lanzteams aufbauen koénnen.
Die Kollegen und Kolleginnen
aus Frankfurt, Magdeburg und
Minchen haben sich sogar
personlich vor Ort von unseren
Maoglichkeiten tberzeugt.

Wie fir Frau Herzog so ist auch
fir uns das Thema Mukoviszido-
se nicht zur normalen Routine

Immer eine Hand frei fiir den Menschen: Christiane Herzog im Spiel mit dem

Kind einer CF-Patientin.

Eigentlich tiberfliissig, ihr die Richtung zeigen zu wollen: Chefarzt Pneumologie, Klaus

Kenn mit Frau Herzog bei der Fiihrung durch das Klinikum Berchtesgadener Land.

geworden und wird es auch
hoffentlich nie werden. Mit
ihrem Besuch in unserer Klinik
hat sie uns vermittelt, dass diese
Erkrankung Uber eine beson-
dere Aura verfiigt. Ohne groRe
Worte hat sie allen Mitarbeitern
im Team deutlich gemacht, dass
uns diese Patienten viel Kraft,
Engagement und Empathie,
aber auch Durchhaltevermdgen
abverlangen werden. Denn es
sei oft notwendig, Patienten ve-
hement zu sinnvollem Handeln
und Behandeln zu motivieren.
Wie recht sie hatte. Wir haben
von ihr in den wenigen Stunden
gelernt, dass es bei den ,Mukos”
oftmals nicht nur um Medizin,
sondern auch um das Kampfen
fur das Richtige oder gegen das
Unsinnige gehen kann.

Ich denke, sie vermochte dies
weiterzugeben wie kein anderer.
Das sollte uns allen Verpflich-
tung sein, nicht locker zu lassen
und notfalls energisch gegen
die Tragheit der Gesellschaft,
unsere eigene und auch die der
Betroffenen anzurennen, um
das Bestmogliche zu erreichen.
Auch fir mich personlich ist
diese Begegnung sehr erinne-
rungswirdig.

Ich trat ihr damals mit einem far
mich nicht alltdglichen Lampen-
fieber entgegen — wann trifft man

schon auf die Gattin des Bundes-
prasidenten — und war erstaunt
und froh, dass sie mir in wenigen
Minuten alle Anspannung nahm
und binnen kirzester Zeit das
Gefuhl vermittelte, mich in einer
gleichberechtigten, angenehmen
Gesprachssituation mit einem
interessierten und aufmerksamen
Menschen zu befinden.
Christiane Herzog hat uns von
Anfang an gefordert, und ich
meine, es ist gutes Erbe, dieser
Frau mit unserer Arbeit fur die
Mukoviszidose auf Dauer auch
Uber ihren Tod hinaus, verpflich-
tet zu sein. Wir werden auch in
Zukunft weiterhin alles daran
setzen, ihrem vorgegebenen An-
spruch gerecht zu werden.

Dr. Klaus Kenn
Klinikum Berchtesgadener Land
Schénau am Kénigssee

Anschrift:

Klinikum Berchtesgadener Land
Rehabilitationsklinik

fur Erwachsene mit CF
Malterhoh 1

83471 Schénau/Konigssee
Telefon (086 52) 931540
Telefax (08652) 9316 50
Verantwortlich: CA Dr. Kenn

Aus: Christiane-Herzog-
Sonderheft (Klopfzeichen 3-4/00)




Unter der Schirmherrschaft von Herrn Bundesprisident a.D. Professor Dr. Roman Her-
zog prasentiert die SUDWESTBANK AG am 14. Juni 2002, 20.00 Uhr, in der Stuttgarter
Liederhalle, Beethovensaal, ein Benefizkonzert in memoriam Christiane Herzog.

Die Stuttgarter Hymnus-Chorknaben und Solisten und Orchester des Eberhard-Lud-
wigs-Gymnasiums unter der Leitung von Hanns-Friedrich Kunz und Peter Bachofer wer-
den Werke von Georg Friedrich Hindel (Der Messias), Antonio Vivaldi (Vier Jahreszei-
ten), Johann Sebastian Bach (Kantate 172) und Peter Tschaikowski (Orchesterwerk mit
Solo-Cello) zur Auffithrung bringen.

Der Erlos des Konzerts wird iiber die Christiane Herzog Stiftung Einrichtungen fiir
Mukoviszidose Kranke in der Region zuflieBen.

Mit freundlichen GriiBen

Mukoviszidose e.V., Regionalgruppe Stuttgart

Brigitte Stihle

Grufwort von Herrn Dr. Hans-
Georg Herzog, Vorstands-
mitglied der Christiane Herzog
Stiftung:

Meine sehr geehrten Damen
und Herren,

mit dem Messias von Georg
Friedrich Héandel bildete ein
Musikstlick den Auftakt zu die-
sem Benefizkonzert fir Mukovis-
zidose, das meiner Ansicht nach
nicht passender hitte gewahlt
werden kénnen.

Denn bereits der Erlés der Ur-
auffihrung dieses Meisterwerks
im Jahre 1743 in Dublin kam
einem guten Zwecke zu Gute,
namlich dem dort ansdssigen
Mercer’s Hospital. Durch die
Erstauffihrung in  London
wurde ein Heim fiir Findelkinder
unterstiitzt. Damit knlpft der
heutige Abend musikalisch an
eine Tradition an, die wohl der
Komponist selbst begriindete.

Mir ist aber noch ein weiterer
bemerkenswerter Punkt aufge-
fallen. Handel schrieb die Musik
fir seinen Messias namlich in
nur 24 Tagen, was fir eine
grole Zielstrebigkeit und Inten-
sitdt seiner Arbeit spricht. Die
gleichen Attribute - Zielstrebig-
keit und Intensitdt - beschrei-
ben auch die Art und Weise, in
der meine Mutter, deren Todes-
tag sich in diesem Monat zum
zweiten Mal jahrt und in deren
Gedenken dieses Konzert statt-
findet, ihr Engagement fur
Mukoviszidose-Betroffene zeit-
lebens betrieben hat. Die-
jenigen unter Ihnen, die sie
personlich kannten, werden mir
sicherlich Recht geben.

Der Name meiner Mutter ist un-
trennbar mit der angeborenen
Stoffwechselerkrankung Muko-
viszidose verbunden. Es war
etwa Mitte der 80er Jahre, als
Eltern, bei deren Kindern diese
bis heute unheilbare Krankheit
diagnostiziert worden war, sich
- Ubrigens hier in Stuttgart —
mit der Bitte an meine Mutter
wendeten, die Schirmherrschaft
Uber ihre Betroffenenarbeit zu

sitatsklinik in Tibingen, um sich
in Gesprachen mit Betroffenen
und Arzten vor Ort genauer zu
informieren. Nach diesem Tag
stand jedoch ihr Entschluss, sich
fir diese Patientengruppe ein-
zusetzen, unumstoBlich fest. Die
Arbeit ging los und gipfelte im
Jahr 1996 in der Griindung der
Christiane Herzog Stiftung, die
das Lebenswerk meiner Mutter
darstellt.

»Wir sehen es dabei als unsere
Verpflichtung an, unseren
Schiitzlingen in den Belangen
unkompliziert und unbiirokratisch
zur Seite zu stehen”

Dr. Hans-Georg Herzog

Ubernehmen. Zu der damaligen
Zeit war die Krankheit in der
Offentlichkeit kaum bekannt.
Nur die Betroffenen, ihre Eltern
sowie die behandelnden Arzte
wussten, was es bedeutet, mit
Mukoviszidose geboren zu
leben. Die Lebenserwartung der
jungen Frauen lag damals bei
etwa 16 Jahren; die jungen
Manner wurden durchschnitt-
lich zwei bis drei Jahre élter.

Als Tochter eines evangelischen
Geistlichen und als Hauswirt-
schaftslehrerin an einer Behin-
dertenschule in Munchen war
soziales Engagement fiir meine
Mutter kein Fremdwort oder gar
nur Lippenbekenntnis, sondern
eine Selbstverstandlichkeit. Den-
noch sagte sie damals die Uber-
nahme der Schirmherrschaft
nicht sofort zu, sondern besuch-
te kurze Zeit spater die Univer-

Heute erreichen die Betroffenen
das Erwachsenenalter, ergreifen
Berufe und flhren — so weit es
ihnen moglich ist — ein selbstén-
diges Leben. Im spéateren Ver-
lauf des heutigen Abends wird
lhnen Herr Thomas Malenke, ein
betroffener Erwachsener, dari-
ber berichten, was es trotz aller
erreichten Fortschritte bedeutet,
an Mukoviszidose zu leiden. Ich
mochte Herrn Malenke nicht
vorgreifen und beschranke
mich daher an dieser Stelle auf
die Feststellung, dass wir Gott
sei Dank viel erreicht haben.
Dennoch liegen noch viele Auf-
gaben vor uns.

Nach dem Tod meiner Mutter
sind mein Bruder Markus und
ich in den Vorstand der Christia-
ne Herzog-Stiftung eingetreten,
um gemeinsam mit ihren bei-
den langjahrigen Weggefahr-

Stellvertretend fiir viele danken wir
Frau Brigitte Stéhle ftir die grossartige
Organisation des Benefizkonzertes!

ten, Herrn Rolf Hacker, der Sie
heute Abend bereits kurz be-
grufte, und Herrn Josef Schmidt
aus Bayreuth, das Lebenswerk
meiner Mutter in ihrem Sinne
weiterzufiihren. Wir sehen es
dabei als unsere Verpflichtung
an, unseren Schitzlingen in den
Belangen unkompliziert und
unbirokratisch zur Seite zu ste-
hen, in denen sie aufgrund des
zunehmenden finanziellen An-
spannungsgrads von der &ffent-
lichen Hand keine ausreichende
Hilfe mehr erwarten kénnen.

Dies umfasst unter anderem die
Anschubfinanzierung von Per-
sonalstellen fir Arzte oder
Erndhrungsberaterinnen, die in
Muko-Ambulanzen von Kran-
kenhdusern tatig sind. Das Ol-
gdle oder die Lungenklinik auf
der Schillerhéhe sind hierfir
zwei Beispiele aus dem
GroRraum Stuttgart. Einer unse-
rer Grundsdtze bei einer solchen
Initialziindung seitens der Stif-
tung ist, dass uns bereits vor Be-
ginn unserer Férdermalfnahme
eine schriftliche Zusage der
langfristigen Finanzierung
durch Dritte vorliegt.

Wir unterstiitzen aber auch die
Arbeit von mobilen Kran-
kengymnastinnen, die unsere
Patienten regelmdRig etwa
einmal in der Woche zu Hause
besuchen. Auf diese Weise
konnen kleine Unzuldnglich-
keiten bei der heimischen The-
rapie, die sich im Laufe der Zeit
nahezu zwangslaufig einschlei-
chen, gleich abgestellt werden.
Wenn Sie so wollen, ist dies eine
laufende Qualitatssicherungs-

malnahme, die den Betroffe- 21
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nen unter Umstdnden unange-
nehme und kostenintensive
Krankenhausaufenthalte er-
spart.

Neben diesen Beispielen aus
dem Gebiet der Therapiemal}-
nahmen férdern wir aber auch
die Forschung zum Thema Mu-
koviszidose. Der fiur die Erkran-
kung verantwortliche Gendefekt
ist zwar seit einigen Jahren loka-
lisiert. Wir bewegen uns hier je-
doch auf dem schwierigen Ter-
rain der Gentechnik und
Gentherapie, das in Deutsch-
land leider in der o&ffentlichen
Diskussion sehr negativ belegt
ist. Dennoch geben wir die
Hoffnung nicht auf, dass ein
Muko-Patient irgendwann mit
seiner Krankheit leben kann, wie
dies beispielsweise Diabetikern
bereits seit Jahrzehnten moglich
ist.

Unser drittes Arbeitsgebiet
schlieRlich ist die Offentlich-
keitsarbeit. Wir mussen verhin-
dern, dass Mukoviszidose wie-
der aus dem Bewusstsein der
Menschen verschwindet. Es
handelt sich nach wie vor um
die in unseren Breiten héufigste,
vererbte Stoffwechselerkran-
kung. Und wir gehen davon
aus, dass statistisch gesehen
etwa jeder zwanzigste Mensch
Trager des Gendefekts ist, ohne
es selbst zu wissen und ohne
selbst an Mukoviszidose zu lei-
den.

Meine sehr geehrten Damen
und Herren, um diesen drei vor-
genannten  Stiftungszwecken
nachkommen zu kénnen und

e S————

Rolf Hacker

die Situation unserer Schitzlin-
ge nachhaltig verbessern zu
kdnnen, bendtigen wir vor
allem Spendengelder. Dabei
wird immer wieder die Frage an
uns herangetragen, wie viel Pro-

standskollegen sind genau wie
ich voll berufstatig. Unser Enga-
gement leisten wir in unserer
Freizeit. Auch das verstehen wir
darunter, die Stiftungsarbeit im
Sinne meiner Mutter fortzu-

wNeben diesen Beispielen aus
dem Gebiet der Therapie-
mafnahmen fordern wir aber
auch die Forschung zum Thema
Mukoviszidose."

Dr. Hans-Georg Herzog

zent einer Spende bei uns fir
die Verwaltung aufgewendet
wird. Dies ist ein wichtiger Punkt
und wir sind — wie wir meinen
zu Recht stolz darauf, dass unser
Selbstkostenanteil weniger als
ein Prozent betrdgt. Von jedem
Euro, der uns gespendet wird,
kommen mehr als 99 Cent bei
den Betroffenen an.

Dies ist moglich, weil die gesam-
te Arbeit der Christiane Herzog-
Stiftung auf ehrenamtlicher
Basis geleistet wird. Meine Vor-
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fhren. lhr Motto ,Mit Taten
helfen”, unter das sie ihre Arbeit
stellte, ist uns Verpflichtung. In
diesem Sinne bedanke ich mich
sehr herzlich bei den Sangern
und Musikern sowie den Spon-
soren, die durch ihr Engage-
ment den heutigen Abend er-
mdoglicht haben.

Zum Schluss moéchte ich noch
kurz aus dem Buch ,Kraft zum
Atmen” zitieren, in dem Texte
und Gedanken junger Mukovis-
zidose-Patienten  Uber ihre

o o
% sumaTtinan
¢

Die sonwesrmane o7

in memoriam (|
Benefizkonzert iy

Hans-Georg Herzog

Krankheit =~ zusammengefasst
sind. Dort schreibt ein neun-
jahriges Madchen:

,Hoffnung ist das Ding mit
Federn, das im Herzen sitzt und
trostet.”

Herzlichen Dank fur diesen
Abend der Solidaritat!

Dr. Hans-Georg Herzog

Mitglied des Vorstands der
Christiane Herzog Stiftung

Prasentiert

hristiane Herzog

Mukoviszidose




Was mochtest Du werden? 50

Vor Jahren erzéhlte mir ein be-
kannter Mukoviszidose-Arzt von
dieser Antwort einer Patientin
auf seine Frage zur Berufswahl.

Was mochtest Du werden? 50.

Das ware auch ein gutes Ziel fur
mich — mit meinen 36 Jahren.

Die Antwort der jungen, damals
19jahrigen Muko-Betroffenen
macht aber auch deutlich, was
viele von uns pragt: Wir haben
ein Ziel. Das Ziel, mit dieser
schweren Erkrankung gliicklich
und zufrieden, ja mdoglichst
normal zu leben. ,50” - dort
ungefdhr liegt heute die
Lebenserwartung von Kindern,
die mit Mukoviszidose geboren
wirden. ,50” - das hort sich
gut an, wenn man bedenkt, was
man uns damals, als ich ge-
boren wurde - 1966 —, vorher-
sagte. ,lhr Sohn wird, wenn es
gut lauft, 1-5 Jahre werden”. So
niederschmetternd klangen die
Worte des Arztes an meine Mut-
ter. Mukoviszidose ist und bleibt
also eine schwere Erkrankung
vor allem der Lunge und Bauch-
speicheldriise, in seinen Symp-
tomen dem Asthma, der chro-
nischen Bronchitis und der
Lebensmittelunvertraglichkeit
nicht unahnlich.

Wir haben ein Ziel. 50. Darin
wird auch etwas deutlich - Sie
nannten es schon vorhin, lieber
Herr Herzog —, was lhre Mutter
mit uns, ihren Schiitzlingen, ver-
band. Die Zielstrebigkeit. Wir
konnen zielstrebig leben, da sie
zZielstrebig Geld fir uns sammel-
te. Zur Zielstrebigkeit gehort
immer auch Entschlossenheit,
Mut und etwas Kampferisches.
Wir dirfen uns nicht unterkrie-
gen lassen. Wir lassen uns nicht
unterkriegen. Dies alles bedeu-
tet einen erheblichen Aufwand:
2-3 Stunden sind der durch-
schnittliche Therapieaufwand
eines jungen Erwachsenen mit
Mukoviszidose. 2-3 Stunden
jeden Tag. Trotzdem - und da
sind wir wieder beim Lebenswil-
len — haben heute die meisten
Muko-Patienten einen Beruf,
leben in Partnerschaften (oder
haben geheiratet - ganz nach
Geschmack). Sie interessieren
sich wie alle jungen Menschen,
oder besser: Manner, oft fir die
FuBball-WM, zum Leidwesen
der Partnerin (wenn ich das mal
so ironisch sagen darf).

Moglich ist dies alles nur, da es
Menschen wie Sie, liebe Gaste,
gibt, die durch den Besuch des
Konzertes ihre Solidaritat mit
uns Muko-Betroffenen zeigen.

Maoglich ist dies nur, da enga-
gierte Eltern — ich nenne hier in
erster Linie Frau Stdhle — etwas
tun und ein solches Benefiz-
konzert mit vielen anderen ge-
meinsam organisieren. Danke,
Brigitte!

Moglich aber ist das auch nur,
da sich die Christiane Herzog
Stiftung weiter flr uns einsetzt.
Die Schirmherrschaft hat Bun-
desprasident a.D. Roman Her-
zog personlich tGbernommen.
Mein besonderer Dank gilt hier
Ihnen, lieber Herr Herzog, und
ihrem Bruder, sowie Herrn Dipl.
Kfm. R. Hacker und Herrn
Schmidt. Wir sind froh, dass Sie
gemeinsam mit lhrem Bruder
das Lebenswerk ihrer Mutter
fortsetzen.

Moglich ist dies nur, da die
Stuttgarter Hymnus-Chorkna-
ben, die Solisten und das Or-
chester des Eberhard-Ludwigs-
Gymnasiums unter der Leitung
von Hanns-Friedrich Kunz und
Peter Bachofer ihre Kunst und
ihr Kénnen in den Dienst der
Mukoviszidose stellen.

Wir haben ein Ziel. 50.

Lassen Sie uns gemeinsam an
diesem Ziel arbeiten.

Was
michtest
werden?

Mit Mut, Hoffnung und Zuver-
sicht. Damit Muko-Betroffene
besser leben koénnen. Damit
Mukoviszidose eines Tages heil-
bar wird.

Ich danke Ihnen.

Thomas Malenke

Infoanforderung Mukoviszidose

per Post an:

Christiane Herzog Stiftung — Offentlichkeitsarbeit

Rhenusallee 25 - 53227 Bonn

oder per Fax an: 02 28/42235 26
oder per eMail an: christianeherzogstiftung @gmx.de

o)
(o)

Ja, ich mochte helfen und plane eine Benefizaktion.

Ja, ich mochte mich informieren.

Bitte senden Sie mir in beliebiger Zahl kostenlos zu:

Stiick
Faltblatt Mukoviszidose

Plakat ,,Mit Taten helfen”

Broschiire ,Mit Taten Helfen”

Christiane Herzog-Sonderheft Klopfzeichen

kostenlos
kostenlos
kostenlos

kostenlos

,Erholung pur!” -

Info Uber das Ferienhaus ftr Eltern/CF-Erwachsene
Buttons ,Mit Taten helfen!”

kostenlos
kostenlos

Meine Adresse: (bitte in Druckschrift angeben)

Name

StralRe

Ort

Telefon

Fax

Email

Bitte senden Sie mir die Informationsmaterialien

bis zu.
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Spende an Christiane Herzog Stiftung

»Die Spende hilft uns und damit
den von dieser Krankheit be-
troffenen Menschen ein Stiick
weiter”, sagte Rolf Hacker.

Der Stuttgarter PharmagroR-
handler GEHE unterstutzt zu-
sammen mit seinen Kunden die
Bemiihungen von Verbdnden
und Selbsthilfegruppen im
Rahmen der Mukoviszidose-
Therapie und Uberreichte der
Christiane Herzog Stiftung jetzt
eine Geldspende, gesammelt
von Apothekern.

Wolfgang Mahr, selbst Apothe-
ker und Deutschland-Chef von
GEHE, Ubergab den Scheck in
Hohe von 2.500 € an den Vor-
sitzenden der Christiane Herzog
Stiftung, Rolf Hacker, im Beisein
des 1. Vorsitzenden des Bundes-
verbandes Mukoviszidose e.V.,,
Horst Mehl. Dipl.-Kfm. R. Hacker
dankte den Apothekern und
GEHE daftr, das Thema Muko-
viszidose gewahlt zu haben, was
keine Selbstverstandlichkeit sei.
»~Aus dem Spenderkreis kam die
ausdrickliche Bitte, das Geld
zur Mukoviszidose-Bekampfung
zu stiften”, betonte Wolfgang
Mahr. ,Wir haben diese Idee
von Anfang an mitgetragen und

freuen uns, mit der Spende
einen kleinen Beitrag zur Unter-
stitzung der wertvollen Arbeit
der Christiane Herzog Stiftung
geleistet zu haben.”

Ziel der Christiane Herzog Stif-
tung ist es, den von Mukovis-
zidose Betroffenen und deren

Familien das Leben zu erleich-

tern und Hoffnung in den Alltag
zu bringen. Zu diesem Zweck
fordert die Stiftung die For-
schung und Therapie sowie
verschiedene Einrichtungen zur
Behandlung der Mukoviszidose
im In- und Ausland. GEHE ist

Das Dutzend ist voll!

12. Gotz-von-Berlichingen-Golfturnier zu Gunsten der Christiane Herzog-Stiftung
im Golfclub Heilbronn-Hohenlohe am 8. Juni 2002

Seit 1991 veranstaltet der Golfclub
Heilbronn-Hohenlohe auf Initiative
der Familie von Berlichingen nun
schon dieses Benefiz-Turnier.

Mit dem Kanonenstart begann das
Turnier plnktlich um 11 Uhr auf dem
landschaftlich wunderschén gelege-
nen und technisch anspruchsvollen
Platz. Obgleich sich das Wetter in den
Tagen zuvor nicht von seiner besten
Seite gezeigt hatte, konnten die 70
Teilnehmer bei leichter Bewdlkung
und nur leichtem Wind, also nahezu
idealem Golfwetter, auf die 18-Loch-
Runde gehen.

Nach dem Turnier trafen sich Teilneh-
mer und Veranstalter im Clubhaus
zum gemeinsamen Abendessen.
Einen Hohepunkt der Veranstaltung
stellte neben der Siegerehrung zwei-
felsohne Cornelia Drese dar, die
#Evita” der Burgfestspiele in Jagsthau-

24 | sen. Auf Einladung von Baronin von

Berlichingen erfreute sie die Anwe-
senden mit ihrer wundervollen Stim-
me und drei Stlicken aus den Musicals
,Evita”, ,Nonn-Sens” und ,Cats".

In Vorfreude auf die insgesamt uber-
aus gelungene Veranstaltung und ge-
treu dem Motto ,Mit Golfen helfen”
zeigten sich die Teilnehmer des Golf-
turniers schon vor dem Abschlag sehr
spendenfreudig. Bereits im Vorfeld
des Turniers hatte Baronin von Berli-
chingen zahlreiche Sponsoren zu
Gunsten der guten Sache mobilisie-
ren kénnen. Da zudem der Golfclub
Heilbronn-Hohenlohe wie schon in
den vergangenen Jahren dankens-
werterweise auf die Startgelder ver-
zichtete, konnte Baronin von Berli-
chingen ihrem Stiefsohn Dr. Markus
Herzog einen Scheck tiber € 20.000,—
Uberreichen.

Die beste Nachricht aus Sicht der Be-
troffenen aber ist, dass Dieter Her-

mann, der Prasident des Golfclub
Heilbronn-Hohenlohe, versprach, sein
Club werde das Gotz-von-Berlichin-
gen-Turnier auch im Jahre 2003 zu

Europas grofites Pharmahandels-
unternehmen. Allein in Deutsch-
land beschéaftigt GEHE Uber
3.000 Mitarbeiter in 19 Nieder-
lassungen und trdgt so zur
flaichendeckenden Versorgung
der deutschen Bevolkerung mit
Arzneimitteln bei.

Gunsten der Christiane Herzog-Stif-
tung ausrichten.

Es lebe unsere ,Stammkundschaft”!
Dr. Markus Herzog

i | ]

von links: Dr. Markus Herzog, Mitglied des Vorstands der Christiane Herzog-
Stiftung, Bundesprdisident a.D. Prof. Dr. Roman Herzog, Alexandra Freifrau von
Berlichingen, Timo Ben Schéfer, der ,,G6tz von Berlichingen” der Burgfestspiele
in Jagsthausen, und Dieter Hermann, Prdsident des GC Heilbronn-Hohenlohe



Ein groBes buntes Fest

Ja, das war es wirklich...die zen-
trale Eréffnungsveranstaltung
des ACCOR-Tages in Hannover
am 15. Juni 2002. Es war
schlichtweg  beeindruckend,
was das Hannoveraner Mercure-
Hotel, in der Nahe des Masch-
sees, dort ,auf die Beine ge-
stellt” hatte: Ein ganzes Dorf
voller Buden, dazu fantastisches
Wetter. Petrus meinte es wirklich
gut mit uns allen. Der Ge-
schéftsfihrer des Hannoveraner
Hotels, Herr Serge Courant, be-
richtete voller Stolz, mit wel-
chem Engagement seine Mitar-
beiter dabei waren, denn fir sie
war es ein freier Tag, den sie in
den Dienst der Mukoviszidose-
Betroffenen und der Behinder-
tensportler stellten. Diese bei-
den Gruppen profitierten auch
diesmal, wie im letzten Jahr,
vom Social-Sponsoring-Event
der ACCOR-Gruppe. Bereits am
Abend zuvor hatte der General-
direktor der Sofitel-, Novotel-
und Mercure-Hotels, Herr Hans-
Peter Kolditz, der extra aus Paris
angereist war, betont, dass es
nicht darum gehe, nur einen
Scheck zu Uberreichen (schon
dies ware aufergewohnlich ge-
wesen), sondern, dass es von
vornherein darum gegangen
sei, die Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter der Hotels mit zu in-
volvieren. So sollte aus einem
Benefizevent ein frohliches Fa-
milienfest werden, bei dem
auch die begtinstigten Gruppen
die Moglichkeit der Teilnahme
und Prasentation hatten.

Einen grofen Schub hat das
,ACCOR-Familienfest” der Gat-
tin des Bundeskanzlers, Frau
Schroder-Kopf, zu verdanken,

die wieder die Schirmherrschaft

Ubernahm. Sie stattete am
Samstag dem Informations-
stand des Mukoviszidose e.V.
einen Besuch ab und unterhielt
sich dort mit Herrn Dr. Markus
Herzog, Vorstandsmitglied der
Christiane Herzog Stiftung,
Herrn Dr. Reimann, dem neuen
Geschaftsfihrer des Mukoviszi-
dose e.V., und Frau Pfeiffer-
Auler, Vorstandsmitglied des
Mukoviszidose e.V. Die Schau-
spielerin Michaela May schilder-
te aus personlicher Erfahrung,
was sie zu ihrem Mukoviszidose-
Engagement bewogen hat. Zu-
gleich fragte Frau Schréder-
Kopf sehr persdnlich Janina Irr-
gang und Thomas Malenke, die
beide Mukoviszidose haben,
Uber ihren Umgang und ihr
Leben mit der Erkrankung. Letz-
terer vertrat zudem den CF-
Selbsthilfe Bundesverband e.V.,,
dessen regionale Vereine eben-
falls von der Benefizaktion

profitierten. Besonders beein-
druckend war, dass Frau Schro-
der-Kopf bestens informiert war

S

und im anschlieRenden Inter-
view auf der Festbihne - nach
dem Rundgang - sehr kompe-
tent Gber die Mukoviszidose in-
formierte. Dabei nahm sie Ein-
driicke der Gesprache am Infor-
mationsstand direkt auf, um die
Zuhorenden fur unsere Anlie-
gen zu sensibilisieren.

Alles in allem ein wirklich gelun-
gener Tag in Hannover und -
wie wir horten — an vielen ande-
ren Orten im Bundesgebiet. So
kamen 400.000 EURO bundes-
weit zusammen, die die Muko-
viszidose-Gruppen vor allem fur
zukunftsweisende Forschungs-
projekte, Klimakuren und die
Anfinanzierung von Behandler-
stellen in den Kliniken ftir Muko-
viszidose-Erwachsene verwen-
den werden. Unser ausdriick-
licher Dank gilt der
Geschéftsfihrung der ACCOR-
Hotels sowie den Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeitern, beson-
ders dem Generaldirektor der
Sofitel-, Novotel- und Mercure-
Hotels, Herrn Hans Peter Kolditz,
dem  Geschaftsfihrer  des

In Hannover dabei: Thomas Malenke und Dr. Markus Herzog

Hannoveraner Mercure-Hotels,
Herrn Serge Courant, sowie Frau
Wolf, Geschaftsfihrerin  des
Mercure-Braunschweig.

Thomas Malenke
Dr. Markus Herzog

PS: Wir danken auch der Firma
BZComm und ihrer Geschafts-
fGhrerin, Frau Beate Zwermann-
Seibert, fur die reibungslose
und gelungene Organisation!

P> 1 N F O <«
Der Accor Tag ist ein bundes-
weites Benefizfest der Accor Ho-
tellerie Deutschland GmbH und
wird in den Hotels der Marken
Sofitel, Novotel, Mercure, lbis,
Etap und Formulel seit 1998
gefeiert.

Accor, in 140 Landern mit
147.000 Mitarbeitern prasent, ist
europadischer Marktfihrer und
weltweit eines der flihrenden
Unternehmen im Reise-, Touris-
mus- und Dienstleistungssektor.
Im Internet: www.accortag.de

Michaela May, Susi Pfeiffer-Auler
und Dr. Reimann, neuer Ge-
schdiftsfihrer des Mukoviszidose
e.V., am Infostand des Mukoviszi-
J dose e.V. (von links nach rechts)
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Mit Taten und Therapien helfen

Ohne das grole personliche En-
gagement der Frau des letzten
deutschen Bundesprasidenten,
Christiane Herzog, die mit der
nach ihr benannten Stiftung
eine neue Zukunft in der Be-
handlung fir Mukoviszidose-
Kranke schuf, wisste die Offent-
lichkeit wahrscheinlich bis heute
nichts oder nur sehr wenig tber
diese Krankheit.

Christiane Herzog aber kampfte
mit Unterstitzung der Medien
15 Jahre lang vor allem fir junge
Menschen, die an der immer
noch unheilbaren erblichen
Stoffwechselkrankheit Mukovis-
zidose leiden.

Das Ziel der Stiftung ist es, tGber
das tragische Krankheitsbild zu
informieren und um Unterstit-
zung fur die Kinder und jungen
Erwachsenen, die von der
Krankheit Betroffenen, zu wer-
ben.

»Sie, die taglich um die Kraft
zum Atmen und damit um ihr
Leben ringen, brauchen unsere
Hilfe”, ist ein Satz, den auch der
Chefarzt der Borkumer LVA-KIi-
nik, Dr. med. Jorg Resler, bei
einem Gesprdach mit der Borku-
mer Zeitung besonders unter-
strich. Ihm ist es weitgehend zu
danken, dass auf Borkum mehr
und mehr ein Behandlungszen-
trum flr Mukoviszidose-Kranke
entstand, das inzwischen sehr
gute Therapie-Erfolge aufwei-
sen kann.

Dr. Resler befasste sich bereits
seit Anfang der 90er Jahre als
Oberarzt der Borkumer BfA-Kli-
nik Borkum-Riff intensiv bei
Gruppen- und Einzeltherapien
mit den dort zu behandelnden
Patienten. Nach seiner Berufung
zum Chefarzt der LVA-Klinik
Rheinprovinz schuf er dort in
einem noch gréReren Rahmen
Therapiemdglichkeiten, um so
das Lebenswerk Christiane Her-
zogs, das nach seiner Aussage
Ubrigens jetzt von ihren S6hnen
weitergefiihrt wird, fortzuset-
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Am vorletzten Wochenende
konnte sich eine Gruppe von er-
fahrenen Leitern deutscher Mu-
koviszidose-Selbsthilfegruppen,
die unter anderem aus Koln,
Dresden, Hannover und Nurn-
berg angereist waren, auf
Borkum vor Ort von den hier
vorhandenen, inzwischen noch
wesentlich ausgeweiteten The-
rapiemoglichkeiten  Uberzeu-
gen. Nachdem bereits am Vor-
mittag eine Besichtigung des
CBT-Hauses am Meer St. Helena
unter Fihrung des eng mit Dr.
Resler in der Mukoviszidose-Be-
handlung zusammenarbeiten-
den Borkumer Arztes fur Allge-
meinmedizin, Dr. med. Klaus
Brockétter, stattgefunden hatte,
traf man sich am Nachmittag in
der LVA-Klink.

Chefarzt Dr. Resler lieR es sich
nicht nehmen, die Gruppen-
leiter, unter ihnen auch der Refe-
rent fiir Offentlichkeitsarbeit der
Christiane Herzog Stiftung, Ralf
Wagner aus Dresden, personlich
durch alle Abteilungen der Klinik
zu fuhren, dabei auf die speziel-
len Therapieeinrichtungen fir
Mukoviszidose-Kranke hinzuwei-
sen und die vielen gezielten Fra-
gen detailliert zu beantworten.
Bei einem nachfolgenden
gemiitlichen Zusammensein im
Aufenthaltsraum der Klinik mit
freiem Blick auf Strand und
Meer, fand ein sehr angeregter
Gedanken- und Erfahrungsaus-
tausch statt. Dr. Resler berichtete
dabei, dass in der von ihm gelei-
teten Klinik neben allen vorhan-
denen Therapieanwendungen
durch ausgebildete Fachkréfte
selbstverstandlich wichtige
Gruppenbetreuungen stattfin-
den, aber dennoch vor allem die
individuelle Behandlung jedes
Patienten Vorrang habe. Man
konne dort bei oft tiefgehenden
Einzelgesprichen uber seine
ganz personlichen Sorgen und
No6te sprechen und dadurch, so
wortlich, ,viele Dinge auf den
Weg bringen”.

Mit groRem Interesse verfolgten
die Besucher den nur mehr oder
weniger vorgeschriebenen Ta-
gesablauf in der Klinik, bei dem
man den jeweils aktuellen Zu-
stand der Mukoviszidose-Patien-
ten beriicksichtigt und ihn des-
halb nicht in einen sonst Ubli-
chen festen Zeitplan einbindet.
So kann der Betroffene, um hier
nur zwei Beispiele zu nennen,
sein Frihstick in der Zeit von
7.30 bis 9 Uhr einnehmen oder
in der Lehrkiiche des Hauses
selbst mitkochen. Auch die Aus-
gangszeiten befinden sich in
einem moderaten Rahmen,
denn, so Chefarzt Resler, ,der
Aufenthalt in unserer Klinik auf
der schénen Nordseeinsel soll
neben der medizinischen Be-
treuung vor allem auch SpaR
machen”. Seine besondere
Empfehlung zur Behandlung in
Borkums einzigartigem Hoch-
seeklima mit besonders positi-
ven Auswirkungen auf das Im-
munsystem galt der Zeit von
Ostern bis September, wo das
Wetter sehr ausgeglichen und
wenig ,anstrengend” sei.

Chefarzt Resler pladierte nach-
drucklich fir eine enge Zusam-
menarbeit zwischen der Klinik,
der Christiane Herzog Stiftung,
den Selbsthilfegruppen, zwi-
schen Erndhrungswissenschaft-

lern, Krankenschwestern und
Physiotherapeuten sowie mit
Bildungswerken, sozial-berufli-
chen Beratungsstellen und den
Reha-Kommissionen, so dass
man zugunsten der Mukoviszi-
dose-Patienten ein Netzwerk
von medizinischer und sozialer
Betreuung schaffe, das optimal
sei und sich der notwendigen
Qualitatskontrolle stellen kdnne.
Die gegenseitige Unterstit-
zung, Ehrlichkeit und Realitats-
nahe und immer wieder Diskus-
sionen bezeichnete er als unum-
gangliche Notwendigkeiten auf
dem richtigen Weg in der Zu-
kunft der Akut- und Rehabilitati-
ons-Medizin.

Er erlauterte auch, dass in der
LVA-Nordseeklinik Borkum alle
LVA-Versicherten, aber auch Be-
amte und jeder Krankenkassen-
Versicherte Behandlungsplatze
beantragen kdnnen. Als Hinweis
auf die ideale Region fiir Rehabi-
litation bei Atemwegs- und
Hauterkrankungen auf Borkum
Uberreichte er den Selbsthilfe-
gruppen sehr informative
Video-Cassetten Uber die Nord-
seeklinik.

Ellen Ruhnau

Wir danken Frau Ruhnau fir die
Abdruckgenehmigung.

Ktirzlich konnte sich eine Gruppe von erfahrenen Leitern deutscher Mukoviszidose-
Selbsthilfegruppen, die unter anderem aus K6ln, Dresden, Hannover und Ntirnberg
angereist waren, auf Borkum von den hier vorhandenen, inzwischen noch wesent-

lich ausgeweiteten Therapiemdglichkeiten tiberzeugen.

Foto: Peter Schiffner

Folgende Kliniken wurden besichtigt:

CA Dr. Resler — Nordseeklinik Borkum der LVA Rheinprovinz
Rehazentrum fir Mukoviszidose-Erwachsene

Bubertstralle 4 - 26757 Borkum

Telefon (049 22) 921 -2000 - Telefax (049 22) 921-19 61

Dr. Brockétter / Frau Dipl.-Soz-pad. Thum
CBT ,St. Helena” — Mutter-Kind-Kurhaus

ViktoriastralRe 6 - 26757 Borkum

Telefon (049 22) 913 -0 - Telefax (049 22) 913 -400



Feierliche Eroffnung

Die Stadt Jena weist ca. 100 000
Einwohner auf und eine tradi-
tionsreiche im Jahr 1558 ge-
grindete Universitat. Warme-
speichernde Muschelkalkfelsen
in der direkten Umgebung der
Stadt ermdglichten Uber Jahr-
hunderte intensiven Weinbau.
Uber 100 km direkt aus der
Stadt erreichbare Wanderwege
sind auch wegen der seltenen
Orchideen weithin bekannt.
Seit 1972 besteht die Mukoviszi-
doseambulanz an der Klinik fur
Kinder- und Jugendmedizin der
Friedrich-Schiller-Universitat.
Derzeit werden knapp 50 CF-
Patienten aller Altersklassen in
unserem Zentrum betreut.

Ein eindrucksvolles Ereignis far
alle Anwesenden war der Be-
such von Frau Christiane Herzog
in unserer Ambulanz 1996.
Bezeichnenderweise kam sie
Uber einen Nebeneingang in die
Klinik und wurde mit ihrer
nattirlichen Art von einzelnen
Mitarbeitern nicht erkannt. Im
Gesprach mit Patienten, An-
gehorigen und Betreuern be-
eindruckte ihre sachliche Kom-
petenz und ihr Einflhlungs-
vermogen.

Frau Herzog sagte zu, gemein-
sam mit der Kinderhilfestiftung
Jena die Einrichtung eines Zim-
mers fir Mukoviszidosepatien-
ten mit einer eigenen Nasszelle
zu unterstiitzen. Dieses sollte

auch besonders jugendlichen
und erwachsenen Patienten zur
Verfligung stehen.

Die Renovierung der 1960 er-
richteten Station 8 unserer Klinik
zégerte sich durch &uBere
Umstdnde lange heraus. Am
25.02.2002 wurde die Station
nach grundlegender Renovie-
rung und Einrichtung des Mu-
koviszidosezimmers mit eigener
Nasszelle eroffnet. Die Unter-
stlitzung von jeweils 25.000 €
von der Christiane Herzog Stif-
tung und der Kinderhilfestif-
tung Jena hat entscheidend zur
Realisierung der Umbauarbeiten
beigetragen.

An der feierlichen Eréffnung
nahmen - neben dem Arzt-
lichen Direktor, dem Biirgermei-
ster, dem Kliniksdirektor Prof.
Dr. F. Zintl und vielen anderen
Mitarbeitern der Universitéts-
klinik — mehrere Mukoviszidose-
patienten wie auch der hier be-
treute und ehrenamtlich fir die
Christiane Herzog Stiftung ar-
beitende Herr Klaus Jeschag teil.
Von den CF-Patienten wird das
ruhige 1-Bett-Zimmer mit eige-
ner Nasszelle gerne genutzt.

Wir méchten uns herzlich fir
die Unterstlitzung der Christia-
ne Herzog Stiftung bedanken!

Dr. Jochen Mainz, Jena,
Leiter der CF-Ambulanz

Fotos: Klaus Jeschag
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Christiane Herzog Stiftung
Thomas Malenke

Rhenusallee 25

53227 Bonn

Fax 0228/4223526

E-Mail:
christianeherzogstiftung@gmx.de

Klaus Jeschag

Prof. Dr. Hoffken, Arztlicher Direktor
des Klinikum der Friedrich-Schiller-Uni

Jochen Mainz

B

III
Prof. Dr. Felix Zintl, Chef der Uni-
Kinderklinik

Leitende Stationsschwester Tamara

Kerzel und Oberschwester der

Kinderklinik

In eigener

Auf den Seiten der Christiane
Herzog Stiftung im Klopfzeichen
informieren wir regelmaRig
Uber Benefizaktionen - kleine

und grofe -. °
e
fafe
i

Dr. Peter Réhlinger, Oberbtirgermeis-
ter der Stadt Jena und Kuratoriums-
vorsitzender der Kinderhilfestiftung

Sache

Sie erleichtern uns die Bericht-
erstattung, wenn Sie uns ein
oder zwei Fotos mit ein paar Zei-
len an die Redaktionsadresse zu-
senden.

Christiane Herzog Stiftung
— Offentlichkeitsarbeit —
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Die treibende Kraft
in der Aerosoltherapie!

Der netzbetriebene Porta-Neb"®, ist der hochqualitative, bedienungsfreundliche
Kompressor fur die Aerosoltherapie in der Klinik und zu Hause.

Mit Hilfe des Sidestream®-, oder Ventstream"-Verneblers, bildet Porta-Neb",
eine unschlagbare Einheit zur Therapie der wichtigsten Atemwegerkrankungen
mit Aerosolen aus inhalierbaren Medikamenten aller Art.

Durch den geringen Durchmesser der Aerosole (kleiner 5 Micron) gelangen,
bei sachgemiBer Anwendung, mehr als 80% der Aerosolproduktion in die
Lunge des Patienten.

BN O.R M AT CINESEM AT E R LALSEUNDEEESTELLUNG BEI:

B+P Beatmungsprodukte GmbH

TalstraBe 16 - 53819 Neunkirchen-Seelscheid
Telefon 022 47/ 66 44 - Telefax: 022 47/ 67 33 - E-Mail: b-und-p@t-online.de



Eine Woche durchgeatmet
Von der Christiane Herzog Stiftung mitgefordert

»Schau mal Papa, die nimmt ja
auch Kreon! Muss die auch in-
halieren?” Kommen mukoviszi-
dosekranke Kinder mit anderen
Muko-Kindern zusammen, gibt
es Aha-Erlebnisse. Die Kinder
sehen und erfahren, dass ande-
re Kinder genau so sind wie sie
selbst und oft mit den gleichen
Problemen zu tun haben. ,Eine
wichtige Erfahrung fir unser
Kind”, dartber sind sich Eltern
dann schnell einig.

Zum Konzept eines einwdchi-
gen Erholungsaufenthaltes fur
Muko-Kinder und deren Eltern
in den Fachkliniken Wangen
gehorte es, Eltern wéhrend-
dessen mehr Zeit fir ihre Kinder
zu geben, als dies im Alltag
meist moglich ist. Ausfliige und
relaxte Therapien gehdrten zum
Wochenprogramm dazu. Das
Motto , Eine Woche zum Durch-
atmen” brachte die Ziele des
Aufenthaltes im Allgau auf den
Punkt. Entspannung, Entlas-
tung, Erholung gab es nicht nur
fur die Kinder, sondern auch fir
die Eltern. Neun Familien mit elf
an Mukoviszidose erkrankten
Kindern nahmen an dem Auf-
enthalt in den Fachkliniken teil.

Zwar hatten manche von ihnen
bei der Ankunft auf dem Klinik-
geldnde noch ernlchtert ge-
schluckt - sieht das Klinikum
doch allzu sehr nach einem typi-
schen Krankenhaus aus. ,,Haben
wir denn sonst nicht schon

genug Klinik?“, fragten sich eini-
ge Eltern. Und auch die viel zu
kleinen Ein-Zimmer-Apartments
Uberzeugten ldngst nicht alle. Sie
waren flr eine vierkdpfige Fami-
lie schlicht nicht groR genug.
Uberzeugt hat die Teilnehmer
neben dem schnellen und
engen Kontakt der Eltern unter-
einander das Betreuerteam der
Klinik. Rita Kieselmann, Achim
Boldt, Peter Linse und Alwin Bau-
mann hatten eine tolle Woche
mit viel Energie und Engage-
ment vorbereitet und realisiert.

Die Veranstaltungskalender in
den Fachzeitschriften der Muko-
viszidose-Verbdnde zeigen es:
Fortbildungsangebote fiir Phy-
siotherapie gibt es ausschliel3-
lich fir Physiotherapeuten.
Doch fur betroffene Eltern, die
oft mehrmals téglich die Physis
ihrer Kinder therapieren mus-
sen, gibt es bislang keine Fort-
bildungsangebote. Diesem
Manko haben die beiden erfah-
renen  CF-Physiotherapeuten
Rita Kieselmann und Achim
Boldt zumindest fur die Teilneh-
mer der Erholungswoche ein-
drucksvoll Abhilfe geschaffen.
Der Lerneffekt bei der taglichen
Therapie fur Eltern und Kinder
war enorm. Einmal téglich stand
eine Stunde Physiotherapie

ohne Druck und Stress — daftr
mit viel Spal und vielen neuen
Anregungen fir den Alltag zu
Hause — auf dem Programm.

Die Eltern konnten sich selbst
noch ,entspannungstherapie-

"

ren”. Entspannungstechnisch
geschulte Therapeuten zeigten
dazu verschiedene, zum Teil er-
staunlich einfach zu praktizie-
rende Ubungen, damit Eltern
den alltdglichen Stress zu Hause
kinftig besser verdauen koén-
nen.

Abends wurden interessante
Vortrdge, Diskussionsrunden
und Gesprachskreise zu Themen
wie ,Familienalltag — Was lauft
so alles in der Muko-Familie?”,
»Medizin und Erndhrung” und
+Physiotherapie und Inhalation”
angeboten. Damit Eltern diese
Veranstaltungen auch ungestort
besuchen konnten, hatten die
Veranstalter eine Kinderbetreu-
ung organisiert. Und weil dieser
Service auch an vortragsfreien
Abenden zur Verfligung stand,
gewannen die Eltern zusatzli-
chen Freiraum, um auch einmal
in und um Wangen alleine auf
Tour gehen zu kénnen und
dabei ihre Kinder gut aufgeho-
ben zu wissen.

Langeweile in der Freizeit gab es
wahrend der Woche keine. Peter
Linse, der sportliche Leiter der
Kliniken, betreute den Hallen-
sport und das Schwimmen der
Teilnehmer und organisierte
auferdem ein umfangreiches
Rahmenprogramm mit Ausfla-
gen, etwa in das Ravensburger
Spieleland, in das Wangener
Puppentheater und eine Fahrt
zur Vogelwarte auf dem Pfan-
der. Peter Linse war darlber
hinaus auch fir alle anderen
Belange und Fragen der Teil-

nehmer ansprechbar. Einen
Anlass fur Kritik gab es da allen-
falls noch wegen der nur einge-
schrankten ~ Nutzung  des
Schwimmbadbereichs mit Sauna
und Sporthalle. Die Sauna war
standig ausgebucht und das
Schwimmbad und die Sport-
halle durften ohne die Anwe-
senheit des Klinkpersonals aus
Versicherungs- und Haftungs-
griinden von den Teilnehmern
nicht benutzt werden.

Eine Wiederholung der ,Woche
zum Durchatmen” ist indes in
Frage gestellt. Es hapert an der
Finanzierung. Die zehn Familien
haben jeweils einen Eigenanteil
von 500 Mark aufgebracht. Dazu
kamen noch die Gelder von ins-
gesamt sechs Sponsoren (Indu-
strie und CF-Selbsthilfe/ Christia-
ne Herzog Stiftung), ohne deren
Engagement die Woche nicht
hétte angeboten werden kon-
nen. Aus welchen Mitteln eine
Neuauflage der Erholungstage fi-
nanziert werden soll, ist zur Zeit
noch véllig unklar.

Harald Klotsche, Pfaffenwiesbach
Kursteilnehmer

Adresse:

Fachkliniken Wangen gGmbH
Rehabilitationsklinik fur Kinder
und Jugendliche mit CF

Am Vogelherd 4

88239 Wangen im Allgéu
Telefon (075 22) 797 -0

Telefax (07522) 797-1117
E-Mail: reha-kinderklinik@fach-
kliniken-wangen.de

Internet: www.fachkliniken-wangen.de
Verantwortlich: CA Dr. Otto
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ANZEIGE

Intelligent Aerosol Medicine

Fur klinische Studien zur Optimierung der Inhalations-
therapie suchen wir

Patienten mit Mukoviszidose

bevorzugt im Raum Miinchen und Siiddeutschland
ab 16 Jahre

Die Untersuchungen sind nicht invasiv und dienen zum
Teil der Erforschung neuer Therapiekonzepte und von
neuen Wirkstoffen, die als Aerosol verabreicht werden sollen.

Alle Kosten und eine Aufwandsentschidigung werden
erstattet.

Wenn Sie Interesse haben, rufen Sie uns einfach unter

0180 - 22 66 44 0 (zum Ortstarif) an.

Inamed GmbH « Research & Development « Robert-Koch-Allee 29
D - 82131 Gauting « Tel. +49 (0) 89 — 893 569-0 « www.inamed.de

klepfzeichen

Last minute

ACHTUNG
Fehlerteufel im CF Focus 2/2002

In der Abbildung 4 fehlt eine Kurve, die anzeigt, dass Patienten
unter Dornase alpha Therapie im Gegensatz zu Patienten mit
einem Placebo (Scheinmedikament) weniger intravendse Antibioti-
katherapien bendétigen. Nur die Beschriftung ist vorhanden. Damit
hat die Abbildung keine Aussage. Hier ist sie korrekt dargestellt.

Dr. Lambrecht
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Abb. 4

Prozentualer Anteil der Patienten ohne intravendse Antibiotika wéhrend des
Studienzeitraums von 96 Wochen. Dargestellt ist eine statistische Schdtzung fiir
die mit Dornase alfa (oben) und die mit Placebo (unten) behandelten Kinder.
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