NEUES

DER CHRISTIANE HERZOG STIFTUNG FUR MUKOVISZIDOSE-KRANKE
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Die Christiane Herzog Stiftung

Die Christiane Herzog Stiftung ist das Lebenswerk und das
Verméchtnis von Frau Christiane Herzog. Ihr ging es darum,
maoglichst viele Menschen Uber die tlickische Krankheit Mukoviszi-
dose (Cystische Fibrose, CF) zu informieren und so zur Hilfe fir die
jungen Betroffenen zu motivieren.

»Mit Taten helfen” — unter diesem Motto hat sie fiinfzehn Jahre lang
fur die nachhaltige Verbesserung der Situation der Mukoviszidose-
Kranken gekampft. Diese Arbeit setzt die Christiane Herzog Stiftung
fort, und daftr brauchen wir lhre Untersttitzung!

Christiane Herzog Stiftung
GeiBstraBe 4 - 70173 Stuttgart
Telefon 0711/ 24 63 46
www.christianeherzogstiftung.de




GrofBartige Beispiele

Das Jahr 2001 wird uns allen in
besonderer Weise im Gedacht-
nis bleiben. Gerade in diesen
herausfordernden Zeiten ist es
gut, sich auf die Stérken unseres
Gemeinwesens zu besinnen:
Solidaritdt, Mitverantwortung,
das Einstehen fir die, die nicht
auf der Sonnenseite des Lebens
stehen. Die Christiane Herzog
Stiftung hat auch im Jahr 2001
auf unsere Mitbirgerinnen und
Mitbirger bauen kdnnen, um
jungen Mukoviszidose-Kranken
,mit Taten” helfen zu koénnen.
Daflr sind wir sehr dankbar.

Immer noch ist Mukoviszidose,
die héaufigste erbliche Stoff-
wechselerkrankung in unseren
Breiten, nicht heilbar. Dank
groRer Fortschritte in Forschung
und Therapie ist es in den letz-
ten Jahren aber gelungen, die
Lebensquantitdt und -qualitat
der jungen Betroffenen erheb-
lich zu verbessern. In Zeiten
immer knapper werdender &f-
fentlicher Budgets im Gesund-
heitswesen braucht es dazu zu-
nehmend privates Engagement.

Auch im Jahr 2001 hat es wieder
groRartige Beispiele fir Spen-
denaktionen und Benefizveran-
staltungen  zugunsten  der
jungen Mukoviszidose-Kranken
gegeben. Einige mochten wir
Ihnen kurz vorstellen.

Benefizveranstaltungen
und Spendenaktionen

© Golfturniere in ganz Deutsch-
land brachten wieder stattliche
Spendensummen fir unsere
Arbeit. Das Go6tz-von-Ber-
lichingen-Golfturnier in Heil-
bronn und der Giesecke &
Devrient Cup am Tegernsee
stehen schon seit vielen Jahren
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im Zeichen der Hilfe fir Muko-
viszidose-Kranke. Fur diese
nachhaltige Unterstiitzung sind
wir besonders dankbar. Auch
das Golfturnier im Land- und
Golfclub Bergkramerhof in
Wolfratshausen hat inzwischen
eine gute Tradition — mit dem
beachtlichen Erlos konnen wir
einen Teil unserer groflen Auf-
gaben in Miinchen finanzieren.

© Ob auf Schusters Rappen wie
der Deutsche Volkssportsver-
band mit seinem Wandertag im
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hoben sei das groRartige Open-
Air-Konzert des Berliner Lions-
Club Intercontinental. Sdnger
und Musiker der Deutschen
Oper Berlin trotzten den widri-
gen Wetterumstdnden und
lieRen die musikalische Matineé
auf dem Center Court des
Tennisclubs Rot-Weil} zu einem
grofRen Erfolg fur die Stiftung
und zu einem unvergesslichen
Erlebnis fir die Gaste werden.
Das Team KunstGenuss um
Hildegard Niklas organisierte in
Dinslaken gleich eine ganze Ver-

~Wir freuen uns, dass Frau Herzog so prdsent ist —
fiir uns ist dies Ermutigung und Verpflichtung,

ihr Lebenswerk weiter fortzusetzen.
Helfen Sie uns dabei -
die Mukoviszidose-Kranken brauchen Sie!”

Oktober oder auf dem Rucken
der Pferde wie anlésslich des
von Ralph Kriiger jahrlich orga-
nisierten Reitturniers — es gibt
viele Moglichkeiten, ein sport-
liches Zeichen der Solidaritat
mit jungen Mukoviszidose-
Betroffenen zu setzen.

©® Konzerte, Theaterabende, Le-
sungen, Kunstausstellung -
groll war auch in diesem Jahr
wieder die Palette kiinstlerischer
Benefizveranstaltungen fir die
Stiftung. Besonders hervorge-
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anstaltungsreihe - vom Opern-
und Musicalabend bis zur Szeni-
schen Lesung - fiir die Christia-
ne Herzog Stiftung. Auch in
Mooregge und auf der Insel
Amrum wurde mit Benefiz-
konzerten an das Lebenswerk
Christiane Herzogs erinnert.
Auch eine Kunst-Vernissage in
Stuttgart brachte einen Spen-
denscheck fur unsere Arbeit.

© Dass die Begeisterung fir
Mode und die schénen Dinge
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des Lebens kein reiner Selbst-

In eigener

In ,Neues aus der Christiane Her-
zog Stiftung” informieren wir re-
gelméRig Uber Benefizaktionen
— kleine und groRe - zugunsten
der Christiane Herzog Stiftung.

Sie erleichtern uns die Bericht-

erstattung, wenn Sie uns Artikel
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zweck sein muss, bewies auch in
diesem Jahr wieder das Wetz-
larer Modehaus Beck mit zwei
Veranstaltungen zugunsten der
Christiane Herzog Stiftung. Frau
Beck, ihren Mitarbeiterinnen
und den Kundinnen und Kun-
den danken wir herzlich!

® Ein besonderes Highlight war
der 2. Christiane Herzog Tag
in Berlin im November - eine
gelungene Kombination aus
Benefizabend und Informati-
onstag.

©® Einen Tag fir Mukoviszidose-
Kranke - das gab es auch in die-
sem Jahr wieder in den Hotels
der ACCOR-Kette. Die Christia-
ne Herzog Stiftung konnte sich
Uber eine sechsstellige Spen-
densumme freuen. Den Mitar-
beitern und Gasten der Hotels
sagen wir dafur herzlichen
Dank!

Ob grofle Benefizveranstaltun-
gen oder private Sammelaktion
anlasslich eines Jubilaums, ob
Kollekte anlésslich einer Hoch-
zeit oder Verméchtnis — fiir die
Christiane Herzog Stiftung zahlt
jede Unterstiitzung — und jede
Spende kommt da an, wo sie
hingehért: bei den jungen Mu-
koviszidose-Betroffenen.

Sache

aus lhrer Lokalzeitung oder
Pressemitteilungen Uber die Ak-
tionen an die Redaktionsadresse
zusenden - gern mit ein bis
zwei Fotos.

Christiane Herzog Stiftung
— Offentlichkeitsarbeit —




Foto: Carmen Klinkert,Stuttgart)

Narrischer Staatsempfang

Am Mittwoch, den 6. Februar
2002 konnte Herr Rolf Hacker,
der Vorsitzende der Christiane
Herzog Stiftung, bei einem Nar-
rischen Staatsempfang in der
Villa Reitzenstein in Stuttgart
eine Spende entgegennehmen.
Es ist Tradition, dass die Narren
der schwébischen und aleman-
nischen Narrenziinfte anstelle
eines Gastgeschenkes dem

Herrn Ministerprasidenten einen
Geldbetrag fir einen wohltati-
gen Zweck Uberreichen.

In Anwesenheit des Prasidenten
der verschiedenen Narrenverei-
ne gab Ministerprasident Erwin
Teufel den Uberreichten Scheck
an die Christiane Herzog Stif-
tung weiter.

In seiner Dankesrede versprach
Herr Hacker, das gespendete
Geld im Land Baden-Wirttem-
berg fir mukoviszidosekranke
Patienten zu verwenden, evtl. in
Verbindung mit einem Kurauf-
enthalt in der Nachsorgeklinik
Tannheim.

Hilfe fiir ein Kind

Im letzten Freundesbrief der
Christiane Herzog Stiftung rie-
fen wir zu Spenden fur das Kind
Murooj Ainaboosi aus Nablus
(Westjordanland, Paldstina) auf,
die ungeheuer schwer von der
Mukoviszidose betroffen ist.
Zahlreiche Spenden gingen ein:

Besonders bedanken mochten
wir uns bei Frau Helena Boberg
aus Osnabrtck, selbst Mutter
eines Erwachsenen mit CF. Wir
haben uns sehr gefreut, dass sie
anlallich ihres Geburtstages auf
Geschenke verzichtet hat und
einen Betrag von 2.330 EURO
auf das Konto der Christiane
Herzog Stiftung Uberwies, um
so Murooj Ainaboosi zu helfen.

Uns personlich hat das Schicksal
dieses Kindes ebenfalls sehr
berlhrt: Wir hoffen, dass es mog-
lich ist, dem Kind - auch durch
diese Gabe - die lebenswichtige
Operation zu ermdglichen.

Stiftung half in Not

Familie N. war in einer schwie-
rigen Situation: Der Vater war —
nach einer ausgelaufenen AB-
MaRnahme - im Alter von 55
Jahren arbeitslos und hatte doch
fur seine Familie zu sorgen. Sein
Sohn ist 14 Jahre alt und be-
sucht die Realschule.

In ihrer Verzweifelung wandte
sich die Familie mit einem per-
sonlichen Brief an die Christiane
Herzog Stiftung, wie dies viele
Betroffene und Eltern friher an
Frau Herzog taten.

Herr Hacker, Vorsitzender der
Christiane Herzog Stiftung und
langjahriger Weggefahrte von

Wie Frau Herzog immer die Menschen

im Blick: Dipl.-Kfm. R. Hacker, Vorsit-
zender der Christiane Herzog Stiftung

Frau Herzog, ergriff die Initiative
und setzte sich personlich ein.
Die Familie erhielt eine einma-
lige Uberbriickungshilfe.

Ein Geschenk

Eine groRzligige Spende erhielt
der Vorsitzende der Christiane
Herzog Stiftung, Dipl. Kfm. Rolf
Hacker, vom Verlag Sandmann.
Der Verlag spendete je 1000
Kochbiicher fiir Erwachsene
und 1000 Kochbuicher fur Kin-
der ,Zu Gast bei Christiane Her-
zog”. Mit dieser Spende zeige
der Verlag seine Verbundenheit
mit den Mukoviszidose-Betrof-
fenen in Deutschland.

Die Christiane Herzog Stiftung
mochte nun die Kochbticher so-
wohl Eltern und jungen Muko-
viszidose-Erwachsenen als auch
den Regionalgruppen und Re-
gionalvereine des bald fusionier-
ten Mukoviszidose-Vereins zur
Verfligung stellen (s. S. 10/17).
Das Kochbuch enthédlt eine
ganze Reihe von Rezepten, die
Frau Herzog z.T. von ihrer Mut-
ter ibernommen hat.
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Tragt den Namen ,,Christiane Herzog"

Haus- und Landwirtschaftliche Kreisberufs- und Berufsfachschule Heilbronn

Sehr geehrte Damen und
Herren,

die Haus- und Landwirtschaftli-
che Kreisberufs- und Berufs-
fachschule Heilbronn, die die
grofite Schule dieser Art in
Baden-Wirttemberg ist, tragt
den Namen von ,Christiane
Herzog”. Das ist ein ganz beson-
derer Beitrag zur Erinnerung an
eine groRartige Frau und gleich-
zeitig ein Zeichen des Dankes
fur all das, was Frau Christiane
Herzog in ihrem viel zu kurzen
Leben flr andere, fir uns alle
geleistet hat.

Dankbarkeit — sagt Jean Baptiste
Massieu — Dankbarkeit ist das
Gedachtnis des Herzens. Und
Erinnerung ist Dankbarkeit des
Herzens und des Geistes.

Als langjahriger Wegbegleiter
von Frau Herzog und als ihr
Nachfolger im Vorsitz der Chris-
tiane Herzog-Stiftung freue ich
mich sehr Uber ihre Namens-
wahl. Ich bin dankbar, dass Frau
Herzog hier in Heilbronn gewis-
sermalien ein lebendiges Denk-
mal gesetzt wird. Zu Lebzeiten
hat Frau Herzog nie eine Ehrung
- sei es einen Orden oder eine
Ehrendoktorwiirde — angenom-
men, weil sie alles, was sie tat, als
selbstverstandlich und véllig
normal erachtete. Tatsdchlich
aber war der von ihr erbrachte
Einsatz fur unser Land, fur
Menschen in Not und vor allen
Dingen fir Mukoviszidose-

Kranke alles andere als selbst-
verstandlich.

Sie war eine besondere Frau: Wie
sie war und was sie tat — das war
vorbildlich. Deshalb ist es gut
und richtig, dass ihr Leben und
ihr Werk mit dieser Namensge-
bung dauerhaft gewirdigt wird.

Wer war Christiane Herzog und
wie war sie? Auf diese beiden
Fragen mochte ich lhnen ein
paar Antworten geben, damit
Sie, und vor allen Dingen die
Schiler und Lehrer dieser
Schule, sich nochmals vor
Augen halten, dass Sie ihrer
Schule mit dem Namen Christia-

©® Verantwortungsbewusstsein
® Disziplin

© Selbstbewusstsein und

® Lebensfreude

Verantwortungsbewusstsein -
das war Christiane Herzog in die
Wiege gelegt:

Am 26. Oktober 1936 wurde sie
als alteste Tochter der Pfarrfami-
lie KrauR in Miinchen geboren.
lhr Vater war wahrend des Drit-
ten Reiches Mitglied der Beken-
nenden Kirche und wohl auch
deshalb ein besonderes Vorbild
fur seine Tochter. Im Pfarrhaus-
halt Kraul® konnte sich niemand
nur auf sich selbst konzentrie-
ren: fir andere einzustehen,

Ansprache des Vorsitzenden der Christiane
Herzog Stiftung anliisslich der Namens-
gebungsfeier in der Haus- und Landwirt-
schaftlichen Kreisberufs- und Berufsfachschule
Heilbronn am 18. April 2002.

ne Herzog auch ein Programm
gegeben haben, denn Namen
geben heildt Identitdt schaffen.
Es bedeutet aber auch, dass die
Erinnerung an Frau Christiane
Herzog in der Offentlichkeit
wach gehalten wird und da-
durch die von ihr begonnene
Arbeit fortgesetzt werden kann.

Vier Stichworte fallen mir be-
sonders ein, wenn ich an Christi-
ane Herzog denke:

Herr Dr. Hans-Georg Herzog, Herr Landrat K. Czernuska sowie der Schulleiter
Herr K. H. Hdirpfer (von links nach rechts)

sich fur andere einzusetzen,
praktische Nachstenliebe zu
Uben, das lernten Christiane
Kraul® und ihre beiden Schwe-
stern schon von Kind an.

Viele Menschen mit den unter-
schiedlichsten  Lebenshinter-
grinden gingen im Pfarrhaus
ein und aus — daraus resultierte
das fur sie selbstverstandliche
Interesse an anderen Menschen.
Begegnungen, Gesprache waren
ihr wichtig.

Dafir nahm sie sich Zeit — denn
sie liebte die Menschen und die
Menschen liebten sie -.

Nach ihrem Schulabschluss
machte Christiane Kraul} eine
Ausbildung zur Hauswirtschafts-
lehrerin. Sie muss als Lehrerin
ein Naturtalent gewesen sein,
denn sie konnte unglaublich
gut komplizierte Dinge auf ein-
fache Weise erklaren. Ich selbst
habe z.B. mehrfach erlebt, wie
sie Journalisten das komplizierte
Krankheitsbild Mukoviszidose
erklarte. Allein wie sie den
Leuten beibrachte, das Wort
Mukoviszidose auszusprechen —
Mu-ko-vis-zi-dose - das war
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reinste Pddagogik. Und sie hatte
eine besondere Gabe, neugierig
zu machen, Menschen flr eine
Sache zu begeistern und zu
interessieren.

1958 heiratete Christiane Kraul®
den Juristen Roman Herzog und
gab ihren Beruf auf. Dass sie
trotzdem mit Leib und Seele
Lehrerin — besonders Hauswirt-
schaftslehrerin - blieb - das
wurde nicht zuletzt bei ihrer
Fernsehkochsendung ,Zu Gast
bei Christiane Herzog” deutlich.
Doch davon spéter mehr...

Die Familie Herzog — das Ehe-
paar hat zwei S6hne - zog im
Zuge der juristischen und poli-
tischen Karriere von Roman Her-
zog kreuz und quer durch die
Bundesrepublik. Frau Herzog
managte die Familie - aber
nicht nur das.

Christiane Herzog wollte etwas
fur andere bewegen, wollte sich
einsetzen, wollte ehrenamtlich
soziale Verantwortung tberneh-
men. Sie wusste: Unsere Gesell-
schaft kann nur funktionieren,
wenn nicht immer nur alle Hilfe
vom Staat erwartet wird. Zu
einem freiheitlichen Leben
gehorte es fir sie, sich zu enga-
gieren.

Und je mehr Zeit ihr das Famili-
enleben lie}, desto professionel-
ler betrieb sie das Ehrenamt. So
wurde sie 1985 Vizepréasidentin
des Christlichen Jugenddorf-
werkes, das sich um hoch-
begabte Schiiler ebenso kim-
mert wie um lernschwache oder
kranke junge Menschen und das




Fotos: Posovszky

Schulbildung ebenso anbietet
wie Hilfe bei der Berufsfindung.

1985 wurde sie auch erstmals
mit der Krankheit konfrontiert,
die heute untrennbar mit ihrem
Namen verbunden ist: Mukovis-
zidose. Betroffene Eltern baten
sie, sich fur die damals wenig
beachteten Mukoviszidose-
Kranken einzusetzen. Christiane
Herzog erbat Bedenkzeit, ging
in eine Klinik, um sich zu infor-
mieren und um mit Arzten und
muko-kranken Kindern zu spre-
chen und krempelte dann die
Armel hoch...

Als ich 1986 von ihr gebeten
wurde, Schatzmeister ihres
neuen Fordervereins ,Mukovis-
zidose-Hilfe e.V.” zu werden,
kannte ich die Krankheit auch
nur deshalb, weil ein Junge im
Freundeskreis daran litt. Damals
ahnte ich noch in keinster Weise,
welche Dimensionen unsere ge-
meinsame Arbeit einmal anneh-
men wirde. Denn als Roman
Herzog 1994 Bundespréasident
wurde, gab seine Frau die Devise
aus: Ich habe 5 Jahre Zeit, als
Frau des Bundesprasidenten
mein Thema Mukoviszidose zu
pushen - diese Zeit muss ich
nutzen.

Mukoviszidose ist die haufigste
erbliche Stoffwechselerkrankung
in unseren Breiten.

Die Symptome wie chronischer
Husten, héufige Lungenent-

ziindungen, Bauchschmerzen,
Untergewicht sind zwar behan-
delbar, die Ursache aber - ein
genetischer Defekt — ldsst sich

bis heute nicht heilen. Die
Krankheit nimmt den Betroffe-
nen buchstéblich die Kraft zum
Atmen. Friher starben die
Betroffenen fast durchweg im
Kindesalter. Durch die enormen
Fortschritte in Forschung und
durch die verbesserte Therapie
erreichen heute viele der Er-
krankten das Erwachsenenalter.
Dies ist ganz sicherlich mit ein
Verdienst von Frau Herzog,
denn als sie Mukoviszidose zu
ihrem Thema machte, tat sie
dies mit der ihr angeborenen
Disziplin und mit unglaublicher
Energie und Beharrlichkeit, weil
sie aus sozialer Verantwortung
heraus etwas bewegen konnte
und wollte.

Dies tat sie ohne Scheu vor dem
notwendigen Zeit- und Kréfte-
einsatz. Sie sagte einmal: Ich
bin eine berufstdtige Frau auf
ehrenamtlicher Basis. Ich glau-
be, ihr Terminkalender war an
einigen Tagen sogar angefullter
als der des Bundesprésidenten:
Klinikbesuche, Benefizveranstal-
tungen, Reden, Interviews,
Briefe und selbstverstandlich
personliche Gesprache. lhr Ar-
beitstempo war so enorm, dass
selbst durchtrainierte Sicher-
heitsbeamte ab und zu véllig
erschopft davon waren. Sie
selbst hat sich Erschépfung nie
anmerken lassen - wie sie sich
auch nie anmerken lie}, wie
krank sie selber war.

Aber Frau Herzog kiimmerte
sich nicht nur um Mukoviszido-
se-Kranke, sondern als Frau des
Bundesprdsidenten Ubernahm

sie auch die Schirmherrschaft

Uber das Kinderhilfswerk UNI-
CEF und das Deutsche Mtter-
genesungswerk. Viele andere
Organisationen und Menschen
baten sie um Hilfe und Unter-
stitzung. Und wo sie konnte,
half sie.

Und natirlich hatte sie auch
Pflichten als Hausherrin und
Gastgeberin im Schloss Bellevue
in Berlin und in der Villa Ham-
merschmidt in Bonn. Als Haus-
wirtschaftslehrerin war sie in
allen Dingen, die Haus, Garten,
Ktche und Weinkeller betrafen,
natirlich perfekt. Ich weil} aus
sicherer Quelle, dass die Ange-
stellten im Schloss und in der
Villa ziemlichen Respekt vor Frau
Herzog hatten, weil sie wussten:
Bei Frau Herzog blieb kein Feh-
ler unbemerkt. Aber die Mitar-
beiter schatzten Frau Herzog,
weil sie ihre Arbeit besonders
ernst nahm. Frau Herzog mach-
te immer wieder deutlich: fur
den Erfolg der Présidentschaft
ihres Mannes waren die ,Kopf-
arbeiter” im Bundesprasidialamt
ebenso wichtig wie die dienst-
baren Geister.

Ich bin sicher, liebe Schulerin-
nen und Schiiler, es hatte lhnen
Spalt gemacht, mit Frau Herzog
zu arbeiten — und Sie hatten viel
dabei gelernt.

Viel gelernt haben auch jene
Prominente, die bei Frau Herzog
kochen durften. lhre Sendung
»Zu Gast bei Christiane Herzog”

basierte auf ihrem gleichnami-
gen Kochbuch. Vielen von uns
ist unvergessen, wie sie Thomas
Gottschalk, Michael Schuma-
cher und andere zu Ordnung
und Disziplin in der Kiiche an-
hielt. Sie tat das unmissverstand-
lich, aber mit dem ihr eigenen
groBen Charme. Sie war und
blieb eben eine echte Hauswirt-
schaftslehrerin.

Mit ihren Kochbuchern und
ihrer Kochsendung verfolgte
Christiane Herzog natdrlich
einen Zweck: Sie wollte das, was
sie besonders gut konnte, auf
optimale Weise in den Dienst
ihrer Mukoviszidose-Arbeit stel-
len Die erldsten Einnahmen bil-
deten den Grundstock fur die
Christiane Herzog-Stiftung fir
Mukoviszidose-Kranke.

Manche haben ihr vorgewor-
fen, mit dem offentlichen Ko-
chen nur das géngige Bild zu er-
flllen: Frauen gehoren an den
Herd. Genau das stimmt eben
nicht, denn Frau Herzog war auf
ihre besondere Art eine emanzi-
pierte Frau. Sie wusste, was sie
konnte. Selbstbewusst hat sie
immer wieder gesagt: Ich bin
nicht die Nelke im Knopfloch
meines Mannes. Und sie hat sich
riesig dartiber gefreut, dass ihre
Kochblcher grofRe Auflagen er-
Zielten.

Frau Herzog hat sich nie ein X
far ein U vormachen lassen:
Immer ging sie den Dingen auf




den Grund, sie liel} sich nicht
von schénen Worten - und
davon horte sie viele — einlullen.
Wenn die Dinge fiir ihre Muko-
viszidose-Kranken nicht voran-
kamen, dann kdmpfte sie be-
harrlich um Fortschritte. Locker
lassen — das tat sie nie.

Wer Frau Herzog kennen lernte,
dem fiel ihre Professionalitat
und Disziplin ebenso auf wie
ihre menschliche Warme, ihr
Humor und ihre Lebensfreude.
Sie hatte SpaR an der Begeg-
nung mit Menschen, hatte Freu-
de an schonen Dingen, liebte
Blumen, klassische Musik, gute

Blcher und natiirlich auch -
schlieBlich war sie Profi — gutes
Essen und die dazu passenden
Weine.

Sie hatte ein ansteckendes, rol-
lendes Lachen, das vielen Trost
schenkte - vor allem vielen
Mukoviszidose-Kranken. Frau
Herzog fuhr nicht die ,Mitleids-
tour”. Sie wollte Unterstiitzung
geben, den jungen Betroffenen
mit Rat und Tat helfen. Die Mu-
koviszidose-Kranken und ihre
Familien konnten sich auf sie
verlassen. Das Motto der Christi-
ane Herzog-Stiftung ,Mit Taten
helfen!” — das war wirklich ihr

Lebensmotto. Und diesem Leit-
spruch fuhlen wir alle uns heute
noch verpflichtet: Wir setzen
Christiane Herzogs Lebenswerk
fort, weil wir in ihrem Sinne
Mukoviszidose-Kranken helfen
wollen, und weil wir daftr
sorgen mochten, dass diese
groRartige Frau nicht vergessen
wird.

Liebe Lehrer, liebe Schiiler, liebe
Gaste, ich hoffe, dieses kleine
Portrat von Frau Herzog hat
Ihnen gezeigt, dass es eine gute
Wahl war, dieser Haus- und
Landwirtschaftlichen  Schule
den Namen von Frau Christiane

Deutscher Lungentag

Mukoviszidose-Gruppen und Vereine mit dabei

Der 4. Lungentag war ein
groRer Erfolg und Gewinn:
Mehr als 200 Veranstaltungen
waren dem Sekretariat des
Deutschen Lungentages gemel-
det worden. Diese bestanden in
fast allen Féllen aus &ffentlichen
Vortrégen fur Patienten und In-
teressierte, sie waren von Info-
stainden rundum das Thema
Umwelt und Lunge begleitet.
Auf manchen gab es parallel
Fortbildungen fiir Arzte, Podi-
umsdiskussionen waren die
Regel. Viele Kliniken nutzen die
Gelegenheit, um einen ,Tag der
offenen Tur” durchzufthren. An
einigen Orten fanden Veranstal-
tungen in Zusammenarbeit mit
Schulen statt, z. B. in der Klinik
und Poliklinik fir Kinderheilkun-
de in Dresden mit der 66. Mit-
telschule.

Erstmals hatte der Koordinati-
onsausschuss eine professionell
gestaltete Pressemappe sowie
einen Horfunkbeitrag vorberei-
tet. Beide Aktionen waren sehr
erfolgreich. Bis zum 25. Septem-
ber gab es 13 Mio. Leserkontak-
te. Der Horfunkbeitrag wurde
von 29 Sendern in ganz
Deutschland genutzt, so dass

mind. 11 Mio Zuhorer dadurch
Kenntnis vom Deutschen Lun-
gentag nahmen.

Riickblick aus Muko-Sicht
Einer der bundesweiten Mit-
veranstalter des Deutschen Lun-
gentages ist die Christiane
Herzog Stiftung. In diesem Jahr
nahmen u.a. folgende Regional-
gruppen und Regionalvereine
am Deutschen Lungentag mit
einer eigenen Veranstaltung
teil.

Bochum

Mukoviszidose e.V., Regional-
gruppe Dortmund, CF-Selbsthilfe
Bochum e.V.
Patientenveranstaltung ,Lunge
und Umwelt,,, Lungenfunktions-
prufung, Informationsstand in
der Universitatskinderklinik, OA
Dr. med. NiBlein

Paaren/Glien bei Berlin
Muko-Selbsthilfe-Verein Branden-
burg

Patientenveranstaltung ,Muko-
viszidose braucht Forschung”
Vortrdge fir Betroffene und In-
teressierte, Informationsstand,
Markt- und Trédelstande

Fiirth

Mukoviszidose e.V., Regional-
gruppe Ntirnberg-Erlangen

Feste zum Lungentag: Von 11-
16 Uhr veranstaltete die Klinik in
Furth ein Fest. Die KG-Praxis von
Heike Linz feierte das 2-jahrige
Bestehen. Die Regionalgruppe
war vor Ort mit einem Stand
vertreten. Eine Tombola wurde
veranstaltet und vom Erl6s die-
ser Tombola ging ein Teil an die
Muko-Regionalgruppe.

Herzog zu geben. Hier werden
Dinge gelehrt und gelernt, die
Frau Herzog wichtig waren.
Und hier wird daran erinnert,
dass es fur jeden von uns wich-
tig ist, UGber den eigenen Teller-
rand hinauszublicken und fir
andere da zu sein.

Der Name Christiane Herzog soll
wie ein guter Stern Uber dieser
Schule stehen.

Vielen Dank!

Dipl. Kfm. R. Hacker
Vorsitzender der
Christiane Herzog Stiftung

Miinchen
Informationstand

Ein Aufruf zum Mitmachen
Wer im nachsten Jahr am 28.
September 2002 als CF-Ambu-
lanz oder Regionalverein und Re-
gionalgruppe teilnehmen moch-
te — nahere Infos schon jetzt:

www.lungentag.de

Thomas Malenke, Ralf Wagner




Interview mit Herrn Schmidt, Vorstandsmitglied

Wie sind Sie damals mit der
Mukoviszidose in Kontakt
gekommen?

Eine mir bekannte PR-Agentur
hat mich gebeten, in unserer
Zeitschrift ,Schmidt Colleg
News” kostenlos eine Anzeige
einzubringen und zwar fir ein
damals noch Hilfswerk von
Christiane Herzog fir die Muko-
viszidose-Kranken. Selbstver-
standlich habe ich das gerne
getan, habe aber dann aus der
Anzeige entnommen, was Mu-
koviszidose eigentlich ist und
dies zum ersten Mal. Von da an
habe ich standig nicht nur ge-
worben, sondern selbst auch
fleiRig gespendet, was fir Frau
Herzog natirlich eine groRe
Hilfe und fur sie auch sehr
beeindruckend war, denn wir
kannten uns ja nicht. Nachdem
die Werbung, aber auch unsere
Spenden vom Schmidt Colleg
so umfangreich waren, hat Frau
Herzog direkt mit mir Kontakt
aufgenommen.

Worin besteht lhre Grund-
motivation sich sozial zu
engagieren?

Wir alle wissen, dass es viel Leid
gibt in unserer Gesellschaft, und
es gibt viele Hilfsorganisationen,
und wir wissen ebenso, dass in
manchen Bereichen die Spen-
denfreudigkeit auch  miss-
braucht wird. Ich habe bei
naherem Kennen lernen der
Krankheit Mukoviszidose eben
gesplrt, hier muss man ganz
besonders helfen.

Das bedeutet nicht, dass ich in
anderen Organisationen aufge-
hort habe zu spenden, aber
durch die freundliche und liebe-

volle Art von Frau Herzog war
mir bewusst, hier muss Besonde-
res getan werden. Ich meine,
dass es ein echtes menschliches
Bedurfnis ist anderen zu helfen
so gut man kann. Dieses
menschliche Beddrfnis ist, bei
vielen Menschen unbefriedigt
und wirde bei entsprechendem
Engagement im sozialen Bereich
fur viele Menschen wohltuend
zum Selbstwertgefihl beitragen.

Was machen oder machten
Sie beruflich, Herr Schmidt?

Ich war ein Vierteljahrhundert
Managementtrainer, habe das
Schmidt Colleg gegriindet und
einen Verlag, der sich mit
personlicher Planung und stra-
tegischer Unternehmensfiihrung
beschiftigt. Wir hatten auler-
gewohnlichen Erfolg. Seit fast
drei Jahren bin ich Vierflinftel-
rentner. Dies bedeutet, dass ich
immer noch Vortrdage halte fir
Unternehmer und Fihrungs-
kréfte. Diese Aufgabe habe ich
in allen groReren deutschen
Stadten, aber auch in Madeira,
Amsterdam, Wien, Zirich sowie
auch in der Tirkei und Grie-
chenland ausgetlibt. Diese Auf-
gabe bereitete mir viel Freude
und somit auch Kraft fiir andere
Dinge. AulRerdem bin ich Hob-
bylandwirt und zichte viele
schone Tiere, vom Kanarienvo-
gel Uber Huhner und Tauben
bis hin zu Rindern.

Sie haben auch Biicher ge-
schrieben. Welches ist das
Bekannteste und worum
geht es darin?

Das Bekannteste ist wohl das
Buch ,,Der souverdane Unterneh-

mer zur Jahrtausendwende”,
das sich ganz besonders mit
Wirtschaftsethik beschaftigt. Ich
habe noch viele weitere ge-
schrieben z.B. Uber Zeit ,Zeit-
souveranitat”, ein anderes heilt
,Vorbilder Leitbilder”. Eines, das
mir ganz besonders am Herzen
liegt, das sich auch mit personli-
chem und unternehmerischen
Erfolg beschiftigt, ist das Buch
,Freude ist die vollendetste
Form der Dankbarkeit”. Das zu-
letzt genannte Buch ist auch ein
Benefizbuch fir die Christiane
Herzog Stiftung und hieraus
sind viele Betrdge an die Christi-
ane Herzog Stiftung gegangen.

Welche Begegnungen wer-
den Sie am stédrksten in Er-
innerung behalten?

Ich habe drei Benefizkonzerte
mit dem Windsbacher Knaben-
chor fur die Stiftung gemacht
und ich habe viele Vortrdage im
Bereich Management gehalten
und fast immer auch den
Hinweis eingebracht, es sollte
moglichst jeder etwas tun far
die Christiane Herzog Stiftung.
Mein groBter Eindruck ent-
stand, als wir einmal flr das
Hohe Fichtelgebirge eine
GroRveranstaltung geplant
haben, bei der vier Gemeinden
mitgewirkt haben: Fichtelberg,

Bischofsgriin, Warmensteinach,
und Mehlmeisel. Durch den
ganzen Sommer hindurch wur-
den in diesen Kurorten viele
Sachen verkauft, an denen die
Christiane Herzog Stiftung be-
teiligt war. Das ging von Brat-
wiursten Uber Bier in Festzelten
u.v.m. Zum Schluss dieses Som-
mers hatten wir in der Gemein-
de Fichtelberg ein grofles Bier-
zelt aufgestellt, und es kamen
Hunderte von Menschen, um
Frau Herzog zu sehen und zu
hoéren. Es war gleichzeitig ihr
letzter groRer Auftritt, den ich
miterleben durfte, und sie
sprach groRartig, frei wie
immer, was dann auch zu einem
hervorragenden Endergebnis
fuhrte beziiglich der Spenden
fur die Stiftung. Es wurde in
einer Abendveranstaltung des
Schmidt Collegs ein Auto ver-
steigert. Es war ein Golfclub mit
vielen prominenten Schau-
spielern und Sportlern dabei,
und alles zusammen brachte die
Summe von rund 250.000 DM.
Nicht die Summe war es, die
mich so sehr beeindruckt hatte,
sondern der Auftritt und die
Ausstrahlung dieser groRartigen
Frau, die ich nie vergessen
werde.

Das |Interview fir unsere Zeit-
schrift fiihrte Thomas Malenke

7



Ein Herz fiir Gummibarchen

Mit Mukoviszidose leben

Wer hatte das gedacht? Als
Maria in den 60-er Jahren gebo-
ren wurde, gab man ihr 1-5
Jahre. ,Eine wirklich schwere
Erkrankung, die ihr Kind hat”, so
die Aussage des behandelnden
Arztes. Und so lag Maria die
ersten 6 Monate ihres noch jun-
gen Lebens in der Kinderklinik.
Noch heute berichtet ihre Mut-
ter davon, wie das Kind die
halbe Station zusammen-
schrie... Dies ist mittlerweile
Geschichte, und wer Maria an
ihrem Arbeitsplatz in einem In-
dustriebetrieb sieht, wird kaum
vermuten, was sie alles als Kind
erlebte. Im Kindergarten war
Maria nur wenig, obwohl es ihre
Eltern so wichtig fanden. Marias

Mutter: ,Das Kind muss lernen,
sich in eine Gemeinschaft einzu-
finden; es muss lernen, nicht
immer die ,erste Geige” zu spie-
len.” Daraus wurde leider
nichts, da die Kindergarten-
besuche kaum stattfinden konn-
ten, denn Anfang der 70-er
Jahre gab es kaum Antibiotika,
so dass Infekte weit geféhrlicher
als heute 2002 waren. Die
Schulzeit Gberstand Maria mit
nur wenig Krankheitszeiten —
gut, die Enzymprdparate damals
halfen nicht so richtig, fettarme
Kost war angesagt. ,Tu nicht zu
viel Sahne in den Tee” - die
Mahnung ihrer Grofmutter er-
innert Maria immer noch -
heute kann sie mit einem

Lacheln dartberhinweg gehen.
Auch die 36 kg bei 1,40 m
GroRe in der 10. Klasse der Real-
schule sieht man ihr nicht mehr
an. Der medizinische Fortschritt
ist an Maria im wahrsten Sinne
des Wortes ablesbar oder ab-
sehbar. Mit 67 kg bei 1,72
GroRe hat sie jetzt nahezu Nor-
malgewicht, tanzt begeistert
und fahrt gern Rad. Gummibar-
chen isst sie noch immer gern,
wie damals als Kind. Nur muss
sie seit 3 Jahren Insulin spritzen,
wie fast 50% der tber 30-jahri-
gen CF-ler, wie sich die Muko-
Betroffenen gern selbst nennen.
,Alles kein Problem, ich habe
schon ganz anderes Uberstan-
den”, sagt sie.

Mukoviszidose — kurz erklart

Mukoviszidose, ein ,Zungen-
brecher”, ist eine schwere
Erkrankung der Lunge und
Bauchspeicheldriise. Mehr als 4
Millionen Bundesbirger sind
Erbtrager, kénnen die Erkran-
kung also weitervererben. Die
Symptome sind denen des
Asthma, der chronischen Bron-
chitis, des Keuchustens und der
Zoliakie dhnlich - abhédngig
aber von der Ausprdagung der
Krankheit. Kein Wunder, dass
die Dunkelziffer bei 5.000 Pati-
enten liegt; etwa die Hélfte aller
Muko-Patienten sind damit
noch nicht diagnostiziert. Dabei
bestétigt ein einfacher Schweil’-
test die Diagnose; er ist in jeder
Kinderklinik zu machen. Auch
per Gentest ist die Mukoviszido-
se diagnostizierbar, sofern eine
haufige Mutation vorliegt. Seit
1989 das fur die Mukoviszidose
verantwortliche Gen entdeckt
wurde, setzen alle groRe
Hoffnungen in medizinische
Fortschritte. In den letzten Jahr-
zehnten wurde jedoch schon
viel erreicht, so dass die Lebens-
erwartung von 1-5 Jahren (etwa
1965) auf 30-40 Jahren (heute)
bei einem neu geborenen Kind
erhoht werden konnte. Es bleibt
aber eine Menge zu tun.

Die Christiane Herzog Stiftung

8  unterstiitzt — zusammen mit

den Verbanden der Betroffenen
- vor allem die medizinische Ver-
sorgung in den Kinderkliniken
und Erwachsenenambulanzen
sowie wichtige Vorhaben in der
Erforschung der Erkrankung.

Mit Taten helfen - diesem
Motto von Frau Christiane Her-

zog weil} sich die Stiftung auch
in Zukunft verpflichtet. Muko-
viszidose muss heilbar werden.

Wie leben Mukoviszidose-
Betroffene?

Verschiedene Homepages im In-
ternet informieren dariber:

Thomas Ma/enke
Referent Offentlichkeitsarbeit der
Christiane Herzog Stiftung

www.klopfzeichen.de
(Thomas Malenke, 36 Jahre)
www.mukoland.de

(Udo Griin, 48 Jahre)
www.familie-kruip.de
(Stephan Kruip, 37 Jahre)
www.cysticus.de

(Stefan Strassacker, 40 Jahre)

Bei der Grtindung der Christiane Herzog Stiftung im Schlof Bellevue (von links nach rechts):
Josef Schmidt, Christiane Herzog, Dipl.-Kfm. Rolf Hacker.



Foto: Polak-Sahm

Impressionen

Klimakuren am Toten Meer

Seit 1999 finden die noch von
Frau Christiane Herzog person-
lich initiierten Klimakuren am
Toten Meer statt. Sie helfen
Muko-Betroffenen neue Kraft
und neuen Mut zu tanken.
Finanziert werden die Klima-
kuren durch die Krankenkassen
in Form eines bayrischen Pilot-
projekts.

Jedoch zahlen — dank der Unter-
stitzung durch ip connection -
nach und nach auch andere
Kassen im Bundesgebiet. Fir
die Klimakursaison Oktober bis
Februar 2002 wurde das Hotel
LOT gewdhlt. Anfang Novem-
ber besuchte Dr. Markus Her-
zog, Vorstand der Christiane
Herzog Stiftung, Israel, um sich
selbst ein Bild zu machen. Ingrid
Pierchalla von der Firma ip
connection, die die Reisen fir
die Muko-Kinder, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen seit
Beginn organisiert, hat einige
Rickmeldungen gesammelt.

Patient 22 Jahre: ,Eine Erkal-
tung, die ich aus Deutschland
mit nach Israel gebracht hatte,
war nach ein paar Tagen ohne
Behandlung mit Medikamenten

Gemeinsam mit Kindern in Israel: Dr. Markus Herzog

geheilt. Auch meine Vitalitat
konnte im Laufe einer Woche
gesteigert werden. Die medizi-
nische Betreuung war optimal!”

Mutter von Patientin 6 Jahre:
,Die Lunge ist wieder total frei.
Nach Kurende kommt meine
Tochter ohne Infekt Gber den
Winter. Gegenliber anderen

F

e

Frau Herzog in Israel wihrend einer Klimakur

~ =

Kindern im Kindergarten ist sie
im Winter weniger krank. Das
Bastel- und Malprogramm und
der tégliche Sport waren toll!”

Mutter von Patientin 3 Jahre:
,Wir sind zum zweiten Mal am
Toten Meer, da meine Tochter
im letzten Jahr einen guten The-
rapieerfolg erzielt hat. Sie kam

>, |

(& A~

ein Jahr ohne Feuchtinhalierung
aus, da sie keinen Schleim hatte
und keine Infekte bekam. Die
tagliche Therapie hat auch fir
mich sehr viel gebracht, da ich
einige neue Mdglichkeiten ken-
nen gelernt habe. Das gesamte
Team und wir, die Eltern mit
Kind, haben uns in dieser Zeit
wie eine groRe Familie gefiihlt.
Wir hoffen deshalb, dass wir uns
alle im néchsten Jahr so munter
in Israel wieder treffen.”

Alle Patienten haben auch an
Gewicht zugenommen, das
zeigt, dass sie sich in der scho-
nen Umgebung, mit der phan-
tastischen Verpflegung, der
liebevollen Betreuung und der
Ruhe sehr, sehr wohl gefihlt
haben.

Die Ruhe am Toten Meer ist
auch in diesem Jahr gegeben.
Eltern und Kinder, die noch im
Vorfeld Befiirchtungen hatten,
waren entspannt, denn am
Toten Meer ist es absolut ruhig.

Klimakurantrége fiir die Saison
,Oktober 2002 - Februar 2003
sind kostenlos erhiiltlich bei:
Ip connections ohg
Belgradstralle 9

80769 Minchen

Tel.: 089/30728557

Fax: 089/30728558

E-mail: ip-connections@t-online.de
Ingrid Pierchalla

oder Barbel Knepper
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Die Christiane Herzog Stiftung
hat — wie bereits angekiindigt -
diverse Informationsmaterialien
im Rahmen ihrer Offentlichkeits-
arbeit neu aufgelegt:

<>

Das Faltblatt ,Mit Taten helfen”
enthélt eine Kurzinformation
Uber die Mukoviszidose. Es ist
fur offentlichkeitswirksame Be-
nefizaktionen gedacht.

<>

Unser neues Plakat finden Sie
auf Seite 11 zur Ansicht.

<>

Die Broschiire ,Mit Taten helfen”

informiert ausfihrlich Gber die

Erkrankung und das Enga-

gement der Stiftung.

Aus dem Inhalt:

© Mukoviszidose — Kraft zum
Atmen

© Der Vorstand der Christiane
Herzog Stiftung

© Ehrenamtliche Helfer und
Forderer

© Beispiele fir das Engagement
der Stiftung

© Was konnen Sie tun?

<y

Im Sonderheft ,Christiane Her-
zog” wirdigen viele Behandler,
Eltern, Erwachsene mit Muko-
viszidose sowie Wegbegleiter
den Einsatz von Christiane
Herzog fir ihre Muko-Kinder
und jungen Erwachsenen.

Die sehr personlichen Beitrdge
wollen das Lebenswerk dieser
beeindruckenden Frau in Erin-
nerung halten.

<>

Eine Information fir Muko-
Familien und Betroffene enthalt
unser neues Faltblatt Gber das
Hubertus-Michels-Haus in Nor-
derstapel. Dort kann — mitten in
Schleswig Holstein — in guter
Luft neue Kraft zum Atmen ge-
tankt werden.

<>

Buttons ,Mit Taten helfen” kon-
nen ebenfalls bestellt und fur
Benefizaktionen genutzt wer-
den.

Mr. 1;\1."2[1_

...p-ﬂ'“"""-!
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Wie konnen Sie mit Taten helfen?

Hier einige Anregungen fiir Benefizaktionen zugunsten der Christiane Herzog Stiftung

Lions-, Rotary- und Inner Wheel-
Clubs sammeln in unterschied-
lichen Aktionen Gelder fir uns.
Golfclubs veranstalten Benefiz-
turniere zu unseren Gunsten.
Sportvereine  bringen  im
wahrsten Sinne des Wortes Be-
wegung in unsere Arbeit, indem
sie Spenden sammeln, Informa-
tionstage veranstalten und
junge Mukoviszidose-Betroffene
zum Mitmachen motivieren.
Schulen setzen das Thema
Mukoviszidose auf den Unter-

richtsplan und fihren Aktionen
fur die Muko-Kranken durch.
Schauspieler, Kunstler, einzelne
Musiker, ganze Chore und Or-
chester stellen ihre Kunst immer
wieder in das Zeichen der Hilfe
flir Mukoviszidose-Kranke.
Namhafte Unternehmen for-
dern mit groRziigigen Spenden
unsere Arbeit: Autofirmen spen-
den Wagen fir den mobilen
Krankengymnastikdienst.
Daneben brauchen wir viele

einzelne Mitstreiter.

Infoanforderung Mukoviszidose
it Taten helfen"

per Post an:

Christiane Herzog Stiftung — Offentlichkeitsarbeit

Rhenusallee 25 - 53227 Bonn

oder per Fax an: 02 28/4 22 35 26
oder per eMail an: christianeherzogstiftung @gmx.de

O Ja, ich mochte helfen und plane eine Benefizaktion.

O Ja, ich méchte mich informieren.

Bitte senden Sie mir in beliebiger Zahl kostenlos zu:

Stuck

Faltblatt Mukoviszidose
Plakat ,Mit Taten helfen”

Broschiire ,Mit Taten Helfen”

Christiane Herzog-Sonderheft Klopfzeichen

Aktueller Jahresbericht

»Erholung pur!” -

Info tber das Ferienhaus ftr Eltern/CF-Erwachsene

Buttons ,Mit Taten helfen!”

kostenlos
kostenlos
kostenlos
kostenlos

kostenlos

kostenlos

kostenlos

Meine Adresse:
(bitte in Druckschrift angeben)

Name

Stralle

Ort

Telefon

Fax

Email

Bitte senden Sie mir die Informationsmaterialien

bis zu.

Ich bin
(O Elternteil / CF-Erwachsener
O Behandler

O Forderer
o

1
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Qualitédtssicherung Mukoviszidose 1995 bis 2002

Erfolgreiche Forderung durch die Christiane Herzog Stiftung

Im Jahre 1995 wurde das deut-
sche Projekt Qualitatssicherung
Mukoviszidose aus Ansdtzen in
Dresden, Frankfurt/Main und
Hannover zusammengefihrt.
Das Projekt erfasst 5.495 deut-
sche Patienten und 91 betreu-
ende Einrichtungen. Es liefert
eine einzigartige Ubersicht tiber
die Versorgung sowie Ansatze
zur schrittweisen Qualitatsver-
besserung, die zur verldngerten

Lebenserwartung und zur ver-
besserten Lebensqualitat fiihren
(siehe Abbildung). Im interna-
tionalen Vergleich steht
Deutschland heute hervorra-
gend da. Der Anteil von 43,6
Prozent erwachsenen Patienten
wird auler in Danemark in
keinem anderen Land der Welt
erreicht!

Im Jahr 1996 wurde das Projekt
mit dem Richard-Merten-Preis

20
18 4

]

mittleres Alter (Jahre)

/* 140

e
\
3

1995
n=2296

1990
n=2987

1980 | 1985
n=155 | n=2268

2000
n=5231

1997 | 1998 | 1999

n=4282 | n=4262 | n=4971

1996
n=3582

== Reihe2 | 8.3 " 12,7 14,6

15,3 15,7 15,6 16,3 16,8

—=—Reihet 1,3 18,7 28,8 31,7

34,1 357 38 39 43,6

Weitere Projekte

Auch in diesem Jahr haben wir
eine Vielzahl von unterschiedli-
chen Mukoviszidose-Projekten
finanziert, die alle ein Ziel
haben: Die Lebensqualitdt der
Betroffenen zu verbessern. Hier
einige Beispiele:

Projekte

Wir fordern verschiedene For-
schungsprojekte an den groflen
deutschen Universitdten: so z.B.

Leitet das Christiane Herzog Centrum
in der deutschen Hauptstadt: Prof. Dr.
Wahn (Bildmitte) hier mit dem Vorsit-
zenden, Dipl.-Kfm. R. Hacker und
Herrn Dr. Hans-Georg Herzog

eine Studie zum Einsatz eines
Impfstoffes gegen Pseudomo-
nas, eines fur Mukoviszidose-
Betroffene besonders proble-
matischen Keims.

Wir finanzieren Arztstellen
und Stellen fir Krankengymna-
sten, Diatassistenten, Kranken-
schwestern und psycho-soziales
Fachpersonal, um eine mdog-
lichst optimale medizinische
Versorgung unserer Schiitzlinge
auch in Zeiten knapper offent-
licher Mittel zu ermdglichen.
Neben dem Christiane Herzog
Centrum an der Berliner Charité
fordern wir vor allem auch den
Aufbau der Christiane Herzog
Ambulanz und des Christiane
Herzog Forschungszentrums an
der Minchener Universitats-
klinik.

Ein besonderes Anliegen ist
uns der weitere Aus- und Auf-
bau von Mukoviszidose-Spezial-
ambulanzen fur Erwachsene.

»Qualitdtssicherung im Gesund-
heitswesen” ausgezeichnet (B.
Sens, M. Stern, B. Wiedemann).
Von Anbeginn hat die Christia-
ne Herzog Stiftung das Projekt
ideell und materiell umfassend
gefdrdert mit dem Resultat, dass
das Projekt in Kooperation mit
dem Mukoviszidose e.V. und
dem Zentrum fur Qualitats-
management im Gesundheits-
wesen, Hannover, bis zum Jahre
2006 vertraglich abgesichert ist,
so dass noch ganz erhebliche
weitere Fortschritte erwartet
werden kdnnen. Der Christiane
Herzog Stiftung gebihrt unser
aller herzlicher Dank!

Prof. Dr. Stern

Fiir den Wissenschaftlichen Beirat Qualitiitssicherung Mukoviszidose:
Prof. Dr. M. Stern - Universitdts-Kinderklinik, Tiibingen

Der ausfuihrliche Bericht 2000 kann angefordert werden bei:

ZQ Arztekammer Niedersachsen

Postfach 47 49 - 30047 Hannover

Kurzversion:

www.zq-aekn.de; www.mukoviszidose-ev.de, Rubrik Aktuelles

Nachdem die Lebenserwartung
der  Mukoviszidose-Kranken
dank der groBen Fortschritte
in Forschung und Therapie ste-
tig steigt, ist es notwendig,
addquate Betreuungsmoglich-
keiten fir die jungen Erwachse-
nen zu schaffen. Im Jahr 2001
haben wir besonders die neue
Muko-Erwachsenenambulanz in
Aachen gefordert.

Wir unterstitzen die Arbeit
der Selbsthilfegruppen, indem
wir Arbeitskreise zu medizini-
schen, sozialen und rechtlichen
Fragen finanzieren und die
Selbsthilfearbeit der jungen Er-
wachsenen finanziell und ideell
begleiten.

Mukoviszidose-Arbeit hat fir
uns nicht nur eine finanzielle
Seite — neben dem standigen
Kontakt zu den Betroffenen und
ihren Familien stehen wir auch
im Gesprach mit den Kosten-
tragern und der Politik. Dies gilt

Baut die Christiane Herzog Ambulanz
und das Christiane Herzog Forschungs-
zentrum auf: Prof. Dr. Reinhardt, hier
mit Frau Herzog...

besonders im Hinblick auf die
erfolgreichen  Klimatherapie-
kuren am Toten Meer, die der-
zeit als Modellprojekt von den
bayrischen Krankenkassen weit-
gehend finanziert werden -
dies dauerhaft abzusichern,
ist Ziel unserer Verhandlungen.
Auch um die Ubernahme
von spendenfinanzierten Be-
handlerstellen in reguldre Fi-
nanzierungsformen mussen wir
mit den Kostentragern und der
Politik ringen.




Deutsch-Franzosische Kooperationen...

...treiben die Mukoviszidose-Forschung voran

Erstmals wurden 2001 deutsche
und franzdsische Forscher auf-
gerufen, gemeinsam den Kampf
gegen die Krankheit Mukovis-
zidose aufzunehmen. Viele en-
gagierte Forscher aus beiden
Landern folgten dem Aufruf der
beiden Selbsthilfeverbénde Mu-
koviszidose e. V. und Vaincre la
Mucoviscidose und reichten
Forschungsvorschldge ein. Drei
Forschungsprojekte wurden aus-
gewdhlt und mit insgesamt
215.000 € finanziell unterstditzt.
Die Finanzierung erfolgt zu
gleichen Teilen von franzosi-
schen und deutschen Forderern,
wobei von deutscher Seite ein
Grolteil der Summe die Christi-
ane Herzog Stiftung beisteuert.

Die Forschungsansatze der drei
Projekte sind vollkommen unter-
schiedlich: Ein Projekt befasst
sich mit dem Verstdndnis der
Lungeninfektion durch das Bak-
terium Pseudomonas aerugino-
sa bei Mukoviszidose Patienten
(Prof. Tummler und Professor
Filloux). Im zweiten Projekt geht
es um EiweilRe, die den Krank-
heitsverlauf der Mukoviszidose
beeinflussen (Prof. Griese, Dr.
Mohammed Tredano und Dr.
Michel Bahuau), und in dem
dritten Projekt sollen die Grund-
lagen fir eine Heilung von
Mukoviszidose-Patienten durch
Gen-Therapie gelegt werden
(Dr. Schindelhauer und Dr. Gril-
lot Courvalin).

Die Kooperation zwischen der
Arbeitsgruppe um Herrn Profes-
sor Dr. Burkhard Tummler
(Hannover) und Herrn Professor
Alain Filloux (Marseille) wird mit
insgesamt 110.000 € finanziell
unterstiitzt. Gemeinsam gehen
die Forscher der Frage nach,
warum ausgerechnet Mukovis-
zidose Patienten von den Bakte-
rien Pseudomonas aeruginosa
befallen werden, obwohl diese
fur gesunde Menschen in der
Regel keine Gefahr darstellen.
Anscheinend kdnnen sich diese
Bakterien in der Lunge von Mu-
koviszidose Patienten leichter
,einnisten”, indem sie besser an
den Zellen der Lunge von
Mukoviszidose Patienten haften
konnen. Zur Beantwortung der
Frage greifen die Forscher auf
eine Sammlung von Bakterien
(Stammsammlung) zuriick, die
aus Mukoviszidose-Patienten
isoliert worden sind. Vergleiche
dieser krankmachenden Bakteri-
en-Stdamme mit ungefdhrlichen
Stdmmen sollen die Gene bzw.
Eiweille der Bakterien verraten,
die fur die Einnistung in der
Lunge von Mukoviszidose-Pati-
enten gebraucht werden und
damit letztendlich fur die Infek-
tion verantwortlich sind.

Das Gemeinschaftsprojekt von
Professor Dr. Matthias Griese
(Minchen), Dr. Mohammed

Tredano und Dr. Michel Bahuau
(beide Paris) wird mit insgesamt

Die Christiane Herzog Stiftung und ihr Vorsitzender Dipl.-Kfm. R. Hacker
fordern intensiv die Mukoviszidose-Forschung

Prof. Dr. Griese, Leiter der CF-Ambu-
lanz am Dr. von Haunerschen Kinder-

spital, Mtiinchen und Projektleiter
eines deutsch-franzésischen Gemein-
schaftsprojekts.

60.000 € gefordert. In dem
Projekt soll nach Genen und
EiweilRen gesucht werden, die
neben dem Mukoviszidose-Gen
(CFTR-Gen) an der Auspragung
des Krankheitsbildes Mukoviszi-
dose beteiligt sind. Schon seit
einiger Zeit wird vermutet, dass
nicht das CFTR-Gen allein far
das Krankheitsbild verantwort-
lich ist, sondern dass viele ande-
re Gene ebenfalls eine Rolle
spielen. Die Forscher legen in
ihrem Gemeinschaftsprojekt ein
besonderes Augenmerk auf die
Immunabwehr von Mukoviszi-
dose-Patienten und untersu-
chen solche Eiweile, die fir eine
funktionierende Immunabwehr
unerldsslich sind (Surfactant-
Eiweille, SP-A und SP-D). Még-
licherweise funktionieren diese
Abwehr-Eiweille bei Mukoviszi-
dose-Patienten nicht optimal
oder sind nicht in einer ausrei-
chenden Menge vorhanden,
was eine Schwichung der Im-
munabwehr erkldaren wirde.
Gelingt es den Forschern, die
Zusammenhénge zwischen Sur-
factant-EiweilRen, der Immun-
abwehr und dem Krankheitsver-
lauf bei Mukoviszidose heraus-
zufinden, so sollte es mdoglich
sein, eine geeignete Therapie
zur Starkung der Immunabwehr
zu entwickeln.

PD Dr. C. Harter, Leiterin des Wissen-
schaftsreferates des Mukoviszidose e.V.

Das Gemeinschaftsprojekt von
Dr. Dirk Schindelhauer (Mun-
chen) und Dr. Catherine Grillot
Courvalin (Paris) wird mit insge-
samt 45.000 € finanziell unter-
stitzt. Die Forscher arbeiten
daran, Mukoviszidose heilbar zu
machen, indem ein korrektes
CFTR-Gen in die Lunge von
Mukoviszidose Patienten einge-
schleust werden soll. Dazu ent-
wickelt die deutsche Arbeits-
gruppe ein kinstliches Chromo-
som, welches das korrekte
CFTR-Gen enthdlt. Der franzo-
sische Kooperationspartner
entwickelt das entsprechende
Transportsystem fir dieses CFTR-
Chromosom. Dazu soll ein fur
den Menschen harmloses Bakte-
rium gentechnisch verdndert
werden, so dass dieses, beladen
mit dem kuinstlichen CFTR-Chro-
mosom, gezielt in die zu reparie-
renden Zellen eindringt und das
Chromosom an den gewiinsch-
ten Ort bringt. Wenngleich die-
ser Forschungsansatz noch eini-
ge Schritte von der Anwendung
am Menschen entfernt ist, so
stellt er dennoch eine wichtige
Voraussetzung auf dem Weg zu
einer sicheren und wirksamen
Gentherapie dar. Sollte dieser
Ansatz erfolgreich sein, ware
eine gentherapeutische Heilung
der Mukoviszidose erreicht.

Verfasser:
Sylvia Hafkemeyer
Cordula Harter

13



14

Rechtsberatung

Ein durch die Christiane Herzog Stiftung gefordertes

Nach ihrem Motto ,Mit Taten
helfen” hat die Christiane Her-
zog Stiftung in den Jahren 2001
und 2002 ihre finanzielle Unter-
stitzung CF-Betroffener und
ihrer Angehérigen auf einen
ganz neuen Bereich ausge-
dehnt: ,Rechtsberatung” durch
eine mit den Problematiken CF
Betroffener vertraute Rechtsan-
waltskanzlei mit Tatigkeits-
schwerpunkt Sozialrecht. Erst-
mals wird nicht Einzelfallhilfe
gewdhrt, sondern mit der
Rechtsberatung ein Institut fi-
nanziell unterstitzt, dass allen
CF-Betroffenen und ihren An-
gehorigen gleichermallen zu
Gute kommt. Rechtsunsicher-
heiten konnen durch Inan-
spruchnahme der Rechtsbera-
tung direkt ausgerdumt wer-
den.

In Zeiten knapper werdender Fi-
nanzen kdnnen sich die Rehabi-
litationstrager den grofRziigigen
Umgang mit Mitteln nicht mehr

leisten. Beantragte Leistungen,
wie z.B. KurmaBnahmen, wer-
den auf Grund strengerer ge-
setzlicher Vorgaben genauer
geprift, einmal zugestandene
Leistungen wie das Pflegegeld
oder der Grad der Behinderung
heruntergesetzt. Das mag auch
Grund dafir sein, dass die Zahl
der Widerspruchs- und Klage-
verfahren im sozialrechtlichen
Bereich in den letzten Jahren zu-
nehmend steigt. Oftmals sind
die Betroffenen aber mit der Be-
urteilung der Frage, ob die Ab-
lehnung oder der Entzug von
Leistungen zu Recht erfolgt ist,
Uberfordert.

Haufig rechnen die Betroffenen
bei Antragstellung oder Nach-
untersuchung Uberhaupt nicht
mit einer negativen Entschei-
dung. CF ist schliellich eine
dauernde unheilbare Krankheit.
Wieso sollte sich also in der
rechtlichen Beurteilung etwas
dndern? Um so grofer ist dann
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das Erstaunen, wenn der Entzug
der Leistung mit dem Eintritt
einer wesentlichen Besserung
der Funktionsbeeintrachtigung
oder dem Gesundheitszustand
des Betroffenen begriindet
wird. So paradox das auf den
ersten Blick erscheinen mag, so
kann das rechtlich durchaus
zutreffend sein. Doch welcher
Laie vermag das noch ohne
fachkundige Unterstiitzung und
Beratung zu beurteilen?

Vielfach stellt sich bei den Be-
troffenen die Frage,
ob die Entscheidung des

Rehabilitationstragers kritiklos
akzeptiert werden muss,

ob es Mdglichkeiten gibt, sich
dagegen zur Wehr zu setzen,

wie die Erfolgsaussichten sind
und

ob es angesichts der indirekt
bestehenden Abhédngigkeit vom
Trager wegen zukinftiger Lei-
stungen Uberhaupt gewagt
werden sollte, von Rechtsmitteln
Gebrauch zu machen?

Meist stellt sich fur die Betroffe-
nen erst bei Inanspruchnahme
der Rechtsberatung heraus, dass
sie mit dem jeweiligen Problem
nicht alleine dastehen und es
zahlreichen anderen Betroffe-
nen auch so ergangen ist. Zeit-
dauer und Erfolgsaussichten des
jeweiligen Rechtsmittels kdnnen
besprochen werden. Vielfach
besteht kein Kontakt zu anderen
Betroffenen, oder es wird tber
negative Entscheidungen in der
Gruppe nicht gesprochen.

Die Rechtsberatung gibt dem
Einzelnen nicht nur eine Per-
spektive, sondern macht auch
Mut und entlastet den Betroffe-
nen bzw. seine Familie von
einem Problempunkt. Allzu
haufig steht auch die eigene

(Familien-) Betroffenheit einer
emotionslosen und sachlichen
Entscheidung entgegen. Ein
Widerspruchs- oder Klagever-
fahren bindet wertvolle Energi-
en, die fur die tdgliche Betreu-
ung gebraucht wird. Ein AuBen-
stehender kann sachlicher und
emotionsloser agieren.

In den meisten Féllen fehlt fir
eine eigene Interessenvertre-
tung die notige rechtliche
Kenntnis, um auf Fehler der
Verwaltung hinzuweisen. Das
Sozialrecht ist ein Rechtsgebiet,
das sich auf viele verschiedene
Gesetze verteilt. Wer sich nicht
tagtdglich damit beschéftigt,
bleibt nicht auf dem ,laufen-
den” und ist unter Umstdnden
nicht Uber wichtige hochst-
richterliche Entscheidungen in-
formiert. Schnell kann aus Un-
kenntnis die Chance verspielt
werden, im Widerspruchs- oder
Klageverfahren zu gewinnen.

Auf Dauer soll die Rechtsberatung
dazu beitragen, eine den Belan-
gen CF-Betroffener und ihrer An-
gehorigen gerecht werdende
Verwaltungspraxis und Recht-
sprechung im Bereich der sozia-
len Rechte zu erzielen. Bereits jetzt
zeigt sich, dass im Rahmen der
Rechtsberatung die meisten Félle
zu einem positiven Abschluss ge-
bracht werden konnten.

Anja Bollmann, Rechtsanwiiltin

Hier bei der Einweihung
des Ferienhauses der
Christiane Herzog Stiftung
in Norderstapel:

Anja Bollmann

(3. von rechts)




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

Motivierte Frau Herzog ftir die Muko-
viszidose: Horst Mehl

)

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.

Dr. Hans-Georg Herzog

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

Dipl.-Kfm. Rolf Hacker

Dr. Markus Herzog

sammelt wurden, es sei denn es

wird gewtinscht, dass die Betra-

ge fir Ubergeordnete Zwecke

(z. B. Forschungsfoérderung)

verwandt werden.

Folgende Projekte werden un-

tersthtzt:

® Wichtige Vorhaben zur Erfor-
schung der Mukoviszidose

® die  Anschubfinanzierung
von Behandlerstellen sowie
die Anschaffung medizi-

Josef Schmidt

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.

® eine bundesweite Sozial-
rechtsberatung

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

©® die Seminararbeit junger Er-
wachsener mit Mukoviszido-
se

©® die Mukoviszidose-Zeitschrift
Klopfzeichen

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

Dem ehrenamtlich tatigen Vor-
stand der Christiane Herzog Stif-
tung gehoren der Stuttgarter
Wirtschaftsprifer 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-
terstiitzen ehrenamtliche Helfer
und Forderer in ganz Deutsch-
land unsere Aktivitdten.

Christiane Herzog Stiftung

Geillstrale 4 - 70173 Stuttgart
Telefon 07 11/24 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
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