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Die Zukunft beginnt schon
mit dem nachsten Atemzug.

Mukoviszidose: Friih therapieren, Zeit gewinnen

Aktuelle Studien belegen: Eine friihzeitige und effiziente . -
Behandlung kann Infektionen vermindern, vor chronischer -

o
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Entziindung der Atemwege schiitzen und so zum Erhalt
der Lungenfunktion beitragen.




Liehe Leserinmnen wid Leser,

noch immer ist Mukoviszidose unheilbar und letztlich
unerbittlich, und doch ist es in den vergangenen 15 Jahren
gelungen, dieser Krankheit 20 Lebensjahre und mehr
abzuringen.

So leben wir in der Hoffnung , dass man schliefllich mit,
aber nicht an Mukoviszidose sterben wird, dass man mit
Mukoviszidose leben kann oder gar dass Mukoviszidose
heilbar wird.

Wir lernen und haben gelernt, mit der Krankheit umzuge-
hen, wir wissen, dass sie hinsichtlich der Therapie eiserne
Disziplin abverlangt, aber wir haben auch gelernt und
miissen es uns immer wieder bewusst machen, dass uns
diese Krankheit nicht beherrschen darf.

Das ist schwer, sehr schwer, denn wir diirfen dabei nicht
unseren Antrieb, unsere Motivation im Kampf gegen
Mukoviszidose verlieren. Wir miissen unseren Druck,
unsere Anspannung erhalten, das ist Stress, der Positives

bewirkt.

Wenn wir von der Krankheit beherrscht werden , dann ist
das Stress, der uns lihmt, handlungsunfihig, psychisch
und kérperlich krank macht, nur Negatives bewirkt. Uns
dieses bewusst zu machen ist Thema des vorliegenden
Heftes.

Dazu ist Ruhe und Besinnung notwendig.

Lassen Sie sich in der vor uns liegenden Adventszeit auf
diese Ruhe und Besinnung ein. Am Ende der ruhigen und
besinnlichen Zeit erfahren wir die Verkiindigung des

Lichts — unser Licht ist die Hoffnung auf Heilung.

In diesem Sinne wiinsche ich Thnen frohe Weihnachten

und fiir das neue Jahr ein herzliches Gott befohlen!

Thr Horst Mehl
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Vorstandswahlen 2007:

bis 12.02.2007 bewerben!

Der Vorstand hatte am 17. September 2005 beschlossen,
die Vorstandswahlen von Herbst 2006 auf die nichste
Jahrestagung (12. Mai 2007) zu verschieben, um nach der
Verschmelzung und der auflerordentlichen Vorstandswahl
im Herbst 2003 wieder in den normalen Rhythmus zu
kommen. In der Mitgliederversammlung am 13. Mai 2006
in Karlsruhe haben die Mitglieder beschlossen, die Zahl
der Beisitzer bei den Wahlen im Jahr 2007 auf sieben zu
beschrinken. Gewihlt werden demnach fir eine
Wahlperiode von drei Jahren: Erste/r Vorsitzende/r,
Zweite/r Vorsitzende/r, Schriftfiihrer/in und mindestens

drei, hochstens sieben Beisitzer.

Gemif3 der Satzung haben Mitglieder, denen es nicht
moglich ist, personlich an der Versammlung teilzuneh-
men, die Gelegenheit zur Briefwahl. Dem aktuellen
Wahlausschuss gehoren an:

Dietmar Giesen, Hermann Prietzsch und Theo Freerks.
Als stellvertretende Mitglieder wurden gewihlt: Klaus
Minnich, Burkhard Farnschlider und Helmut Fritzen.

Die Vereinssatzung schreibt vor, dass spitestens drei
Monate vor der Wahl, also bis zum 12. Februar 2007, die
Wahlvorschlige dem Wahlvorstand zur Prifung schrift-
lich eingereicht worden sein missen. Alle zugelassenen
Kandidaten werden dann rechtzeitig in der Ausgabe
1/2007 von muko.info vorgestellt. Die Bewerbung muss
folgende Angaben enthalten:

* Vorname, Name

+ Geburtsdatum

+ Anschrift des Kandidaten

+ Berufs- bzw. Amtsbezeichnung

+ Angaben, fiir welche Vorstandsfunktion
die Kandidatur erfolgt

+ Schriftliche Erkldrung, dass der/die Vorgeschlagene zur
Kandidatur und im Falle der Wahl auch zur Amts-
iibernahme bereit ist. Selbstverstindlich miissen die
Vorgeschlagenen Mitglied sein. Sie konnen sich auch

selbst bewerben.

Ein Lichtbild und ein Bewerbungstext sind sinnvoll fiir die
Veroffentlichung in der Mitgliederzeitschrift. Fiir Thren
Bewerbungstext ist ein Platz von ca. 100 Wortern vorgese-
hen, bei lingeren Texten behilt sich die Redaktion vor, zu
kiirzen.

Bitte richten Sie das Schreiben an:

Mukoviszidose e.V, Wahlausschuss,

In den Dauen 6, 53117 Bonn.



Aufruf an alle Kandidaten

Aus vielen Gesprichen wissen wir, dass die Zukunft des
Mukoviszidose e.V. allen Mitgliedern am Herzen liegt.
Mitzureden und an den Entscheidungsprozessen beteiligt
zu sein, ist vielen ein grofes Bediirfnis. Die anstehenden
Vorstandswahlen bieten wieder eine gute Moglichkeit, sich

fiir einen solchen Prozess zu bewerben.

Zuweilen wird jedoch die Besorgnis geduflert, dass
Mitglieder in den Vorstand gewihlt werden konnten, die
zwar mitbestimmen mochten, aber keine genaue
Vorstellung von den Tétigkeiten eines Vorstandsmitgliedes

sowie vom Zeit- und Arbeitsaufwand haben.

Die meisten Mitglieder des Vorstandes haben als
Betroffene oder Eltern mit Mukoviszidose und dem tig-
lichen Therapiebedarf zu tun. Sie sind selbst auch berufs-
titig und Angehorige einer Familie, die Zeitanspriiche an
sie stellt. Es gilt wohl fiir uns alle: Man hat zwar keine Zeit,
aber man nimmt sie sich. Im Folgenden mochte ich daher

andeuten, was die Arbeit im Vorstand ausmacht.

Zundchst nimmt man an vier Sitzungen im Jahr teil. Jede
Sitzung bedarf intensiver Vorbereitung: Einmal meinte ein
Geschiftsstellenmitarbeiter zu mir: ,Euer Buch ist ja
schon unterwegs®, und beschrieb damit die Unterlagen
einer Sitzung!

Zudem hat jedes Vorstandsmitglied ein bis zwei Ressorts,
also Aufgabengebiete bzw. Verantwortlichkeiten, wie z.B.
regionale Selbsthilfearbeit oder Offentlichkeitsarbeit etc.
Man ist Ansprechpartner fiir eine spezielle Arbeitsgruppe
und den Vorstand, der seinerseits Arbeitsaufgaben an das
Ressort verteilt. Hierbei fallen pro Jahr mehrere
Sondersitzungen an, welche gegebenenfalls auch unter der

Woche stattfinden kénnen.

Man muss ansprechbar sein, um kurzfristig auf telefoni-
sche Anfragen einzugehen, E-Mails zeitnah beantworten
zu konnen oder um sich mit anderen zu anstehenden

Themen auszutauschen.

Beschliisse des Vorstands oder einer Arbeitsgemeinschaft
missen durch spezielle Aktionen umgesetzt werden.
Deren Verbreitung an die Mitglieder macht es notwendig,
Artikel fir muko.info zu verfassen oder durch Vortrige

weiterzugeben.

Natiirlich tibernimmt man immer wieder reprisentative
Aufgaben, sei es beim Treffen mit politischen Entschei-
dungstragern oder als Ansprechpartner befreundeter oder
unterstiitzender Vereine. Oft sind offentliche Stellung-
nahmen, Grufworte und Vortrige gefragt, die gut vorbe-
reitet sein wollen. Aber keine Angst — hier bekommt man
ggf. auch Unterstiitzung, durch die Geschiftsstelle des
Mukoviszidose e.V. oder durch erfahrene ,Kolleginnen

und Kollegen.

Unsere Arzte im Vorstand haben eine Unmenge an fach-
spezifischen Aufgaben iibernommen. Das trigt dem
Interesse der Mitglieder an hohen wissenschaftlichen
Forschungen und Output Rechnung. Andererseits sind
gerade die Arzte als kompetente Ansprechpartner fiir poli-
tische Entscheidungstriger in unzdhligen Ausschuss-
sitzungen aktiv. Jedem Mediziner sollte klar sein, dass
seine Vorstandsarbeit unentgeltlich ist und dies auch z.B.
Veroffentlichungen in unserer Mitgliederzeitung

muko.info betrifft.

Die nichsten Jahre werden dem zukiinftigen Vorstand
harte Entscheidungen abverlangen. Eine Umstrukturie-
rung der Versorgungslandschaft scheint unausweichlich.
Auch unpopulire Beschliisse miissen vor den Mitgliedern

vertreten werden.

Die Fiille der Aufgaben macht es unabdingbar, dass geeig-
nete Kandidaten zumindest in einem Vereinsbereich lan-
gere und intensivere Erfahrung gesammelt haben. Im
Zuge der Wahlen kann man sich aber auch in den anderen
Gremien des Vereins, wie Muko16+, der Arge-Selbsthilfe,

der AGAM usw. einbringen. Dort kann man Vereinsluft
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schnuppern und schauen, ob man mit den Aufgaben
umgehen kann. Diese Gremien sind eingerichtet worden,
um moglichst vielen Mitgliedern die Mitarbeit zu ermdg-

lichen und deren Kompetenz zu nutzen.

In diesem Sinne wiinscht sich der gegenwirtige Vorstand
Bewerber, die nach reiflicher Uberlegung, voller Engage-
ment und Tatendrang ihren Hut in den Ring werfen. Die
bereit sind, mit unnachgiebigem Engagement in den
nichsten drei Jahren die Verantwortung und Arbeit des
Vereins zu tragen. Und er wiinscht sich viele Aktive fiir die
Arbeitskreise, die ihre Kompetenz zum Wohle der
Patienten einbringen mochten.

Stephan Th. Weniger

Um mit einigen Vorurteilen aufzurdumen:

Sie sollten wissen, dass Sie als zukiinftiges VS-
Mitglied nicht mit dem Privatjet zur Sitzung ein-
geflogen werden, dass Sie nicht im Glaspalast resi-
dieren werden, dass Sie kein Saldr bekommen, kei-
nen Porsche als Dienstwagen fahren und TIhre
Mahlzeiten meist aus belegten Brotchen bestehen.

Aber damit kénnen Sie sicher leben — oder?

Forum bei muko.info

Das Forum auf www.muko.info hat jetzt ein

Moderatorenteam
— vorbeischauen lohnt sich!

Seit April dieses

Jahres hat sich

eine Gruppe von

CF-Betroffenen

zusammenge-

funden, die den

Rahmen dafir gibt, dass Austausch und Diskus-

sionen im Forum reibungsloser ablaufen koénnen.
Stellvertretend fiir das Moderatorenteam stellt sich Frau

Jessica Thiel vor.

Mein Name ist Jess(ica) Thiel, ich bin im August 1979
geboren und habe CF. Ich habe meine Ausbildung zur
Kauffrau fiir Birokommunikation erfolgreich beendet
und auch nach der Ausbildung bis Januar 2005 gearbeitet.
Leider musste ich jedoch im Juli 2005 aus gesundheit-

lichen Griinden berentet werden. Ich bin eine der

ModeratorInnen (insgesamt sind wir acht Leute) aus dem
muko.info-Forum und méchte dieses mit ein paar Worten

vorstellen.

In diesem Forum haben CF-ler und deren Angehérige die
Moglichkeit, eigene Fragen oder Diskussionen in verschie-
denen Uberthemen zu stellen. Da mittlerweile schon eine
rege Gruppe regelmifliger Forum-Nutzer besteht, kom-
men viele Antworten, Erfahrungen und Meinungen
zusammen. Auch Eltern oder Partner der CF-ler haben
einen Ort, an dem sie sich mit uns oder anderen Betrof-
fenen austauschen konnen. Es macht grofle Freude, zu
sehen, dass immer mehr Zuwachs ins Forum und somit
eine grofle Gemeinschaft zustande kommt. Also, habt
keine Bange und schaut einfach mal rein!

Unter www.muko.info/forum

Lieben Grufs, Jess



Unser Kind hat Mukoviszidose -

Was tun?

Wochenendseminar fiir Eltern neudiagnostizierter

Kinder vom 09.02.2007 bis 11.02.2007 in Berlin

Mit der Diagnose Mukoviszidose stiirzen vielfiltige
Fragen auf Sie als betroffene Eltern ein: Welche Therapie-
moglichkeiten gibt es? Wie beeinflusst die Mukoviszidose
das alltdgliche Leben? Wie wirkt sie sich auf die ganze
Familie aus? Welche Krankengymnastik ist sinnvoll? Was
ist bei der Erndhrung zu beachten? Soll ich fiir mein Kind
Pflegegeld beantragen?

Diese und andere Fragen stehen im Mittelpunkt des

Seminars, zu dem der Mukoviszidose e.V. nach Berlin ein-
lddt. Neben vielen Informationen rund um die Muko-
viszidose soll auch der Raum fiir den Austausch Threr
Erfahrungen, Gefiihle und Fragen geschaffen werden.

Das Seminar mochte Thnen als Eltern ein noch besseres
Verstindnis fiir die Krankheit vermitteln und Thnen dabei
helfen, einen fiir Thr Kind und sich selbst guten Weg zu
finden, mit der Herausforderung Mukoviszidose zu leben.
Interessierte konnen sich in der Geschiftsstelle des
Mukoviszidose e.V. bei Frau Pichler (Tel: 0228-98780-33,
npichler@muko.info) melden.

Nathalie Pichler
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+++ optimierte Sicherheit +++ gerauschlos

+++ hocheffiziente Dosierung +++ rundum

wasserdicht +++ neue Steckerbuchse fur
Akku, Netzteil und Zigaretten-
anzunderadapter +++

Schill GmbH & Co. KG  Telefon +49(0)3 67 35/463-0
Auwiesen 12 Telefax +49(0)3 67 35/463-44
D-07330 Probstzella  www.multisonic.de

multisonic® g:l““



Back- und Kochbuch

In ihren Koch- und Backbiichern ,Erprobte Kochrezepte“ und
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»Erprobte Backrezepte®, erschienen im Schnell-Verlag Waren-

dorf, stellt die ehemalige Lippstidter Lehrerin Anneliese
Hillebrand Rezepte vor, die garantiert gelingen. Illustriert von
der Miinchner Kiinstlerin Barbara Kirchner,
sind die Biicher ein ideales Weihnachts-
geschenk. Sie sind erhiltlich iber den
Buchhandel. Das Autorenhonorar spendet
Frau Hillebrand der Christiane Herzog
Stiftung. Gleichzeitig unterstiitzt sie unsere
Regionalgruppe Miinster.
ISBN Kochbuch: 978-3-87716-729-8
ISBN Backbuch: 978-3-87716-730-4
Preis je 17,80 Euro
Esther Berend

Kalender 2007

Auch in diesem Jahr hat unser treuer Unterstiitzer Helmut Arntz es wieder
geschafft und einen Kalender zugunsten von Menschen mit Mukoviszidose
zusammengestellt. Der ehemalige Lehrer aus Elsdorf bei K6ln hat in diesem
Jahr Prominente wie Michael Gorbatschow, Papst Benedikt XVI., Jiirgen
Klinsmann, Giinther Jauch, Marco Schreyl, Michaela May, Nicole, Jiirgen
Drews und Rosi Mittermaier gebeten, fiir uns zu zeichnen oder ein Autogramm
einzusenden. Und wieder sind viele Prominente seinem Aufruf gefolgt.
Ebenfalls eine nette Geschenkidee!

Bestellungen per Post oder Fax an:

Helmut Arntz, Mathiasstrafle 70, 50189 Elsdorf, Fax 02274-2276
Bankverbindung: Kreissparkasse Koln,

Konto-Nr. 015 300 779 8, BLZ 370 502 99

Preis pro Kalender 6,- Euro plus Versand

Esther Berend



Lust auf Urlaub?

Haus Sturmvogel auf Amrum - Ein Erlebnis, das Sie sich gonnen sollten!

ACHTUNG! Neue Preisstaffelung und Gutscheinheft in

der Nebensaison!

Die Nordseeinsel Amrum ist fiir ihr wohltuendes Klima
bekannt. Mukoviszidose-Betroffene und ihre Angehorigen
nutzen die Insel schon seit vielen Jahren fiir Erholungs-

aufenthalte und Rehabilitationen.

Das Haus Sturmvogel des Mukoviszidose e.V. auf Amrum
bietet Thnen die Moglichkeit, sich gesundheitlich zu stabi-
lisieren und die Seele einfach mal baumeln zu lassen.
Finden Sie Ruhe und Mufle im Haus Sturmvogel auf

Amrum!

Ob allein, zu zweit oder mit der Familie: Was gibt es scho-

neres, als sich die Nordseeluft um die Nase wehen zu lassen?

Ein Urlaub auf Amrum bietet zu jeder Jahreszeit viele
Maoglichkeiten, sich zu erholen, Kraft zu tanken und die
Natur zu genieflen: Sonne, Sand und Diinen, Spazier-
ginge, Fahrradtouren (Rdder kénnen bei der Regional-
gruppe Amrum entlichen werden) sowie jede Menge

Sehenswiirdigkeiten.

Unser Angebot fiir Sie

Reisezeit 15. Oktober bis 15. April:

15 Tage reisen/8 Tage zahlen

Ein Doppelzimmer fiir max. zwei Personen: komplett
144,- Euro zzgl. Kurtaxe

oder

8 unbeschwerte Tage erleben, fiinf Tage zahlen:

komplett 99,50 Euro zzgl. Kurtaxe.

Weitere Informationen gibt es bei Jutta Bach unter
0228/98780-0 oder jbach@muko.info
Winfried Klimpen
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Der AGAM-Vorstand
(v.r.n.l.): Dr. Thomas
NiifSlein (1.
Vorsitzender), PD Dr.
Andreas Claaf3, Prof.
Dr. Matthias Griese,
Dr. Eberhard Heuer,
Prof. Dr. Gratiana
Steinkamp, Dr.
Rainald Fischer, PD
Dr. Michael Barker

(stv. Vorsitzender)

Kennen Sie schon die AGAM?

Die Arbeitsgemeinschaft Arzte im Mukoviszidose e.V. stellt sich vor

Wer sind wir?

In der AGAM haben sich seit Januar 2005 Arztinnen und
Arzte aus dem Mukoviszidose e.V. zusammengeschlossen.
Ende August 2006 hatte die AGAM 152 Mitglieder (zum
Vergleich: in Deutschland gibt es circa 90 zertifizierte
Mukoviszidose-Ambulanzen). Die AGAM mochte dazu
beitragen, die medizinische Betreuung der Patienten mit
Mukoviszidose zu verbessern. Wir mochten die Qualitit der
Patientenversorgung fort entwickeln, Leitlinien zur
Behandlung der Erkrankung erarbeiten, Versorgungs-
strukturen verbessern, Training und Schulung von CF-Arz-
ten, Teams und Patienten organisieren, Nachwuchs-
forderung fiir drztliche Mitarbeiter vorantreiben, berufsspe-
zifische drztliche Interessen formulieren und koordinieren,
mit anderen medizinischen Fachgesellschaften kooperieren
und an Forschungsprojekten teilnehmen. Der amtierende
Vorstand hat es sich zum Ziel gesetzt, die Kommunikation
zwischen den Arzten zu verbessern und Transparenz hin-
sichtlich aktueller Entwicklungen und Entscheidungs-
prozesse zu schaffen. Jedes Mitglied der AGAM soll die

Moglichkeit haben, an aktuellen Projekten mitzuarbeiten.

Was haben wir bisher erreicht?

Zur Verbesserung der Kommunikation untereinander
werden mehrmals im Jahr Newsletter per E-Mail versandt.
Auflerdem wurde eine Informations-Plattform im
Internet geschaffen, welche tiber die Homepage des
Mukoviszidose e.V. erreicht werden kann. Dort sind
Verordnungshilfen, Tabellen und Patienten-Broschiiren
hinterlegt. Diese Dokumente haben Arzte fiir ihre tigliche
Arbeit entwickelt und stellen sie im Internet ihren

Kollegen zur Verfiigung.

Vor der Mukoviszidose-Tagung im November 2006 haben
wir den AGAM-Fortbildungstag speziell fiir Arzte organi-
siert. Dabei geht es z.B. um die Umsetzung von Hygiene-
Leitlinien oder um Probleme mit Verordnungen und
Bescheinigungen. Im Seminar »CF kompakt« sollen Arzte,
die noch nicht lange in der Versorgung von Muko-
viszidose-Kranken arbeiten, eine spezielle, iibersichtlich

organisierte Fortbildung erhalten.

Wie profitieren Mukoviszidose-Betroffene
von unserer Arbeit?

Voraussetzung fiir eine qualifizierte Betreuung der
Patienten und ihrer Angehorigen sind engagiertes und
qualifiziertes medizinisches Personal sowie Ambulanz-
strukturen mit einer gesicherten Finanzierung. Dies ist in
der heutigen Zeit keineswegs selbstverstindlich. Die
schlechten finanziellen Rahmenbedingungen lassen
befiirchten, dass in den kommenden Jahren immer weni-
ger Leistungsanbieter Mukoviszidosepatienten betreuen
werden. Deshalb ist es wichtig, sich auch von arztlicher
Seite mit diesen Entwicklungen auseinanderzusetzen und

sich in der Weiterbildung und Vernetzung zu engagieren.

Was haben wir weiter vor?
In Zukunft wird sich der AGAM-Vorstand beispielsweise
um Leitlinien zur Behandlung der Mukoviszidose oder die
Verbesserung der finanziellen Situation der CF-Ambu-
lanzen kiitmmern. Dazu wurde eine Projektgruppe Ambu-
lanzfinanzierung gegriindet, die auch die Ergebnisse einer
Studie zu den Kosten der Ambulanzbetreuung in ihre
Arbeit einbeziehen wird, die der Mukoviszidose e.V. in
Auftrag gegeben hat. Auch an der Verbesserung des Quali-
titssicherungs-Projektes arbei-
tet die AGAM aktiv mit.
G. Steinkamp



Surefuser® — die Alternative in der
ambulanten Mukoviszidosetherapie

e sterile, elastomere Einmalpumpe

¢ keine Wartung und Programmierung

e komfortabel und sicher im ambulanten Einsatz
e erhélt hdusliche Umgebung und Mobilitat

} mehr Lebensqualitat fiir Patienten

Ja, ich méchte gerne mehr erfahren.
Bitte schicken Sie mir:

Praxisstempel
QO Ihren kompetenten Medizinprodukteberater
O 5 x Surefuser® 100 ml 0,5 Stunden

(O 5 x Surefuser® 100 ml 1 Stunde

QO die Mukoviszidose-Kurzinformation

@

Anwendungstechnlk

mecac

wege
) uJ/\d' Oﬂ
degr Thersp'®
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Alles aus einer Hand

Services des Mukoviszidose e.V. fiir Betroffene

Hilfreich: Unterstiitzungsfonds

Das Leben mit Mukoviszidose bringt immer wieder
Situationen mit sich, in denen betroffene Erwachsene oder
Familien besondere Unterstiitzung benétigen. Nicht in
jeder Lebenssituation sind die staatlichen Hilfen ausrei-
chend. Der Mukoviszidose e.V. hilft in diesen Fillen durch
Beratung und finanzielle Unterstiitzung weiter. Fragen Sie
einfach nach dem Sozialfonds in der Geschiftsstelle nach.

Weitere Informationen unter www.muko.info/131.0.html

Von Néten: die Gesundheitskosten-
Soforthilfe

Mukoviszidose-Betroffene, die ein Einkommen auf
Sozialhilfe- oder Grundsicherungsniveau haben, konnen
einen pauschalen Kostenzuschuss von 50 Euro zu den von
ihnen zu leistenden Arzneimittel-Zuzahlungen erhalten.
Ein kurzes Schreiben mit Einkommensnachweis und
Kontoverbindung an die Geschiftsstelle des Mukovis-

zidose e.V. reicht hierfiir aus.

Gut organisiert: die Klimakuren

Die Klimakuren werden als Kooperation von Herzens-
wiinsche e.V. und Mukoviszidose e.V. in San Agustin auf
Gran Canaria durchgefiihrt. Es handelt sich dabei um
Klimamafinahmen, die aus Spendengeldern finanziert
werden. Es sind keine Rehabilitationsmafinahmen. Teil-
nehmer werden von den Mukoviszidose-Ambulanzen vor-
geschlagen oder konnen sich auch selbst melden. Infos

und Anmeldeformular unter www.muko.info/129.0.html

Erholsam: Urlaub im Haus Sturmvogel!
Die Nordseeinsel Amrum ist fiir ihr wohltuendes Klima
bekannt. Mukoviszidose-Betroffene nutzen die Insel

schon seit vielen Jahren fir Erholungsaufenthalte und

Rehabilitationen. Unser Haus Sturmvogel auf Amrum bie-
tet den Betroffenen die Moglichkeit, sich dort gesundheit-
lich zu stabilisieren und die Seele auch einfach mal bau-
meln zu lassen, um Ruhe und Mufe zu finden. Achtung:
Neue Preisstaffelung in der Nebensaison!

Informationen und Buchung unter
www.muko.info/253.0.html

oder bei Frau Bach, 0228/98780-0

Vom Fach: der Expertenrat im Internet

Ihr Wissen fiir alle Patienten zu iibersetzen und die
Versorgung von Mukoviszidose-Patienten zu verbessern —
mit diesem Ziel ist der Service ,,Expertenrat im Netz* seit
2003 online. Viele interessante Fragen und Antworten sind
zu finden unter www.muko.info/130.0.html. Klicken Sie

einfach mal rein und stellen Sie Thre Fragen.

Kompetent: die Rechtsberatung

Mukoviszidose-Patienten und ihre Angehorigen konnen
seit 2003 zwischen mehreren Rechtsanwilten wihlen, bei
denen sie die kostenfreie Erstberatung in Anspruch neh-
men mochten. Der Weg zur anwaltlichen Erstberatung ist
einfach: Bei rechtlichen Problemen reicht ein Anruf in der
Geschiftsstelle (Fr. Pichler, 0228/98 780 33 oder Hr.
Skepenat, 0228/98 780 32). Von dort wird bei Bedarf ein
Beratungsschein an den Anwalt ausgestellt und dorthin

weiter vermittelt.

Themenreich: die Publikationen

Der Mukoviszidose e.V. hilt vielfiltige Publikationen
bereit, von Kinderbiichern tiber einen Physiothera-
pieleitfaden bis hin zum Fotoband ,Atemwege“ und
Videofilm ,Atemlos®. Eine Ubersicht finden Sie im

Internet unter www.muko.info/252.0.html.



Virtuell: die Online-Versandapotheke

Seit 2005 ist der Mukoviszidose e.V. mit einer Internet-
Versandapotheke online. Nichtverschreibungspflichtige
aber lebensnotwendige Medikamente, wie zum Beispiel
das Vitamin E, koénnen die Betroffenen sowie deren
Angehorige unabhingig von einer Mitgliedschaft im
Mukoviszidose e.V. jetzt mit Rabatten von mindestens 15
Prozent online bestellen. Dariiber hinaus konnen die
Betroffenen — allerdings ohne Rabatt — auch Rezepte tiber
verschreibungspflichtige Medikamente bequem tiber die
Online-Versandapotheke beziehen. Anmelden kann man

sich unter www.muko.info/680.0.html.

Einfiihlsam: die Unterstiitzung bei der
Trauerarbeit

Der Mukoviszidose e. V. bietet seit vielen Jahren regelmi-
Rig Begleitung fiir trauernde Angehorige an, um verwais-
ten Eltern, Geschwistern oder Lebenspartnern Hilfe-
stellung bei der Trauerarbeit zu geben. Das Trauerseminar
ist eine Lebenshilfe fiir Menschen, deren Leben jahrelang
von der Krankheit Mukoviszidose iiberschattet war, um
den Verlust eines geliebten Menschen zu verarbeiten und
zu einem ,normalen“ Leben zuriickkehren zu konnen.
Weitere Informationen unter: W.Kliimpen@muko.info/

oder 0228/ 98780-30.

Vielseitig: das Weihnachts- und
Grufkartenangebot
Grii8e versenden — das macht Spaf3 auf den neuen Motiv-
Karten des Mukoviszidose e.V. Sie helfen damit mukovis-
zidosekranken Kindern. Informationen zum Angebot fin-
den Sie im Internet unter www.muko.info/grusskarten
shop.0.html oder bei Monika Bialluch unter 0228/98780-0.
Annette Schiffer, Thomas Skepenat

f Horn befreit

Bronchien

RC-Cornet®, das Hilfsmittel zum Lésen und
Entfernen von Bronchialsekret
fiir Patienten mit
® chronisch deformierender
Bronchitis
® Bronchiektasen
® Mukoviszidose
® | ungenemphysem
® Raucherhusten

Durch Vibrationen im Brustkorb
wird eine Lockerung und Ver-
flissigung des Bronchial-
schleimes bewirkt, der dann
leichter abgehustet werden kann.

e Das RC-Cornet® ist unabhingig von der Lage des Kérpers
anzuwenden.

® Durch Herausziehen und Drehen des Mundstlickes konnen
Druck- und Flussschwankungen variiert werden.

® Das Gerét ist spllmaschinenfest, auskochbar, desinfizier- und
sterilisierbar.

In die Heil- und Hilfsmittelliste unter Nr. 14.24.08.0004 aufge-
nommen, daher durch lhren Arzt verordnungsfahig.

Zur Kombination von Physio- und
Inhalationstherapie

Mit Hilfe eines Spezialadapters
kann das RC-Cornet® an
Pari-Inhalationsgeréate ange-
schlossen werden.

o Effektivere Erweiterung der
Bronchien

® Verklrzung der ,Therapiezeit”

Speziell fur Inre Nase gibt es das Nasencornet:
RC-Cornet®N

Unsere Hilfsmittel sind in Apotheken und Sanitatshausern oder
auch Uber uns erhaltlich.

RC-

Weitere Informationen sowie
Literatur erhalten Sie bei:

R. Cegla GmbH & Co. KG
Horresser Berg 1
D-56410 Montabaur
Telefon 02602/9213-0
Fax 02602/9213-15
E-mail: info@cegla.de
Internet: www.cegla.de
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W Usserschate

Vogelgrippe, Influenza oder

Grippeepidemie — was bedeutet das

fiir Mukoviszidose-Betroffene?

Im letzten Winter waren die Zeitungen voll davon: Erreger
der Vogelgrippe, der fiir den Menschen gefihrliche Virus-
Typ H5N1, wurden bei verendeten Vogeln (Schwine,
Enten, Ginse etc.) in ganz Europa gefunden. Angst vor
einer Grippewelle, Influenzaepidemie und andere
Schreckensszenarien fanden sich tiglich in den Medien. In
dieser Zeit kamen immer wieder verunsicherte Patienten
mit ganz verschiedenen Angsten und Fragen zu uns in die
Sprechstunde. Deshalb greifen wir dieses Thema ,,vorsorg-
lich“ auf, denn Wissen schiitzt am besten vor Panik und

unbegriindeter Angst.

Was ist der Unterschied zwischen Grippe,
Influenza und Vogelgrippe?

Die kleinen fieberhaften Infekte, die einen immer und
iberall treffen konnen, werden oft als grippale Infekte
oder etwas ungenauer als Grippe bezeichnet. Es sind in
aller Regel Virusinfekte, wobei die in Frage kommenden
Erreger kaum jemals identifiziert werden.

Als Influenza (das ist die eigentliche Virusgrippe) wird ein
typischerweise viel schwereres Krankheitsbild bezeichnet,
das fast immer mit Temperaturen iiber 38,5°, meist aus
volliger Gesundheit und — ganz wichtig — gleich bei ganz
vielen Menschen einer Region auftritt. Eine solche
Gruppeninfektion bezeichnet man als Epidemie, die

schlimmsten Grippeepidemien haben viele Millionen Tote

gefordert. Die Vogelgrippe wird von einem dem
Influenzavirus dhnlichen Erreger von Vogeln typischer-
weise auf andere Vogel iibertragen, bei engem Kontakt
konnen aber auch Menschen die Influenza-dhnliche

Erkrankung von Végeln tibertragen bekommen.



Woran erkennt man die Vogelgrippe?

Eine echte Vogelgrippe erkennt man an plotzlichem sehr
hohem Fieber (itber 38,5°) und anderen typischen
Zeichen einer Virusgrippe (Schwiche, Muskel-, Glieder-
und Kopfschmerzen sowie Husten und Luftnot). Da diese
Beschwerden nicht spezifisch sind, kann man den
Verdacht auf eine Vogelgrippe nur dann rechtfertigen,

wenn ein unmittelbarer Vogelkontakt vorgelegen hat.

Wie gefdhrlich ist die Vogelgrippe?

Bisher ist die Vogelgrippe nur von Vigeln auf Menschen
iibertragen worden, meist hatte sehr enger korperlicher
Kontakt zwischen Mensch und Tier bestanden (Leben im
gleichen Raum oder Spielen mit Hiithnern usw.).
Virologen gehen davon aus, dass das Vogelgrippevirus
aber eine Umwandlung erfahren kénnte und dann auch
Ubertragungen von Mensch zu Mensch moglich werden
konnten. Das ist gliicklicherweise noch reine Theorie.
Bisher ist Vogelgrippe deshalb fiir Gesunde wie fiir
Patienten nur eine Gefahr, wenn enger direkter Kontakt zu

den Tieren besteht.

Kann ich mich als CF-Patient vor
Vogelgrippe schiitzen?

So lange man nicht beruflich oder im Spiel mit Gefliigel
umgeht, besteht nicht die Gefahr einer Ubertragung.
Verendete Tiere sollte man nicht anfassen, sondern den
Behorden melden, damit die Tiere beseitigt werden kon-
nen — schon allein damit nicht andere sich infizieren, z.B.
Kinder. Federn, die man findet, sollte man nicht aufheben

oder zum Spielen oder als Schmuck verwenden.

Hilft die Grippeschutzimpfung?

Eine Grippeschutzimpfung wird grundsitzlich fiir alle
Mukoviszidose-Betroffenen mit einem chronischen Infekt
der Atemwege oder mit einer Einschrinkung der
Lungenfunktion empfohlen — wegen etwaiger Kontrain-
dikationen (Hinderungsgriinde) sollte allerdings vorher
immer das CF-Zentrum befragt werden. Die Vogelgrippe
kann bei einer gleichzeitigen Influenza-Epidemie beson-
ders gefihrlich sein. Da eine Grippeschutzimpfung aber
gerade vor der Influenza schiitzt, ist eine Grippe-
schutzimpfung auch im Hinblick auf die Vogelgrippe
sinnvoll. Eine Schutzimpfung gegen Vogelgrippe gibt es

derzeit noch nicht.

Gibt es Medikamente zur Behandlung der
Vogelgrippe?

Die zur Behandlung der Virusgrippe (Influenza) neuer-
dings verfiigbaren Tabletten helfen meist auch gegen
Vogelgrippe, so dass typischerweise mit Tamiflu® behan-
delt wird. Fiir stationire Behandlungen gibt es auch
Infusionen mit wirksamen Mitteln. Antibiotika helfen
nicht, weil die nicht gegen Viren sondern nur gegen Bakte-

rien wirken.

Was zahlt die Kasse?

Die Grippeschutzimpfung wird von der Kasse bezahlt.
Eine vorsorgliche Verordnung (also auf Vorrat) von
Tamiflu® wird nicht von den Kassen finanziert, eine
Verordnung auf Kosten der Krankenkassen ist erst bei
Vorliegen der oben genannten Kriterien durch den Arzt
moglich. Wenn der Patient selbst bereit ist, die Kosten zu
tragen, kann der Arzt ein Privatrezept ausstellen, sofern

keine Kontraindikationen vorliegen.
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Prof. Dr. T.O.F. Wagner

Hat es Sinn, sich
eine Packung
Tamiflu® auf Vorrat
und eigene
Rechnung ver-
schreiben zu
lassen?

Wenn es wirklich zu einer
Grippe-Epidemie kom-
men sollte, kann der Fall
eintreten, dass die dann
dringend von Millionen Menschen benétigten Mengen
des Medikamentes nicht in den Apotheken verfiigbar sind
— dhnlich wie im letzten Winter, als die Vorrdte an

Grippeimpfstoff nicht ausreichten und viele Menschen

ungeimpft bleiben mussten. Um nicht zum Opfer solcher
Lieferengpisse zu werden, kann man tiberlegen, sich mit
Tamiflu® zu bevorraten, zumal das Medikament mit ca. 33
Euro fiir eine zehntigige Therapie und einer Haltbarkeit
von fiinf Jahren bei Nichtgebrauch lange eine gewisse
Absicherung bietet.

Weitere Informationen:

Vogelgrippe allgemein:

Homepage des Robert-Koch-Institutes:

www.rki.de > Infektionskrankheiten A - Z >

Aviire Influenza > Epidemiologie

Vogelgrippe bei CF:

Homepage des Mukoviszidose e. V.: www.muko.info

Stellungnahme des CF Trust vom Mai 2006 (englisch)

Prof. Dr. T.O.F. Wagner

MiQ 24-2006

Qualitatsstandards fiir Mikrobiologie

Unter ,MiQ* versteht man Mikrobiologisch-infektiologi-
sche Qualitatsstandards. Nun gibt es mit der Ausgabe Nr.
24 eine spezifische Ausgabe, die als Verfahrensrichtlinie bei
»Atemwegsinfektionen bei Mukoviszidose“ beachtet wer-
den sollte.
Gerade die Mukoviszidose-Therapie verlangt haufige und
langanhaltende Antibiotika-Therapien, so dass die
mikrobiologische Labordiagnostik
und die Antibiotika-Empfindlich-
keitspriifung von besonderer Rele-
vanz fiir eine wirksame Therapie
sind. Spezielle Situationen der Muko-
viszidose stellen besondere Heraus-
forderungen an die mikrobiologi-
schen Laboratorien. So erhéhen hiu-
fige Antibiotika-Therapien die Ent-
stehung  resistenter ~ Bakterien-
Stamme.
Weiterhin konnen im Verlauf einer

chronischen Erkrankung besonders

kleine Bakterien-Stimme vorkommen (so genannte SCVs:
Small colony variants), die besondere Beobachtung brau-
chen. Auch unterscheidet sich das Keimspektrum von
Mukoviszidose Patienten von anderen Patienten mit
Atemwegserkrankungen, so dass die pathogenetische

Bedeutung anders beurteilt werden muss.

In den MiQ 24 sind diese Aspekte der Mukoviszidose
berticksichtigt und den zustindigen Laboratorien wird
eine Richtlinie an die Hand gegeben, die notwendigen
mikrobiologischen Untersuchungen bestmoglich durch-

zufiihren.

Der Mukoviszidose e. V. ist iiber das Erscheinen der Richt-

linien sehr erfreut und dankt allen Mitwirkenden.

Bezugsquelle: Hrsg: H. Mauch u.a.: ISBN 3-437-22647-9,
2006, ca. 88 Seiten, Erganzungslf. fir Loseblattwerk,
38,- Euro, Elsevier-Verlag, www.elsevier.de

Dr. Jutta Bend



6. Projektleitertreffen in Diisseldorf

Fortschritte durch Forderung

Am 28./29. September 2006 fand auf Schloss Mickeln,
Gistehaus der Universitit Diisseldorf, das 6. Projekt-
leitertreffen des Mukoviszidose e.V. statt. An diesem
Symposium nahmen Forscher aus Deutschland, USA,

Belgien und Dinemark teil.

Tag eins des Symposiums war dem Schwerpunkthema

»Klinische Studien® gewidmet. In seinem
Einfiihrungsvortrag erliuterte Dr. Michael Weiser, wissen-
schaftlicher Leiter des Mukoviszidose e.V., die klinischen
Anforderungen, die der Gesetzgeber an die Entwicklung
eines Arzneimittels stellt. Dr. Weiser stellte die Inhalte und
Ziele der verschiedenen Phasen (I-IV) einer klinischen
Entwicklung dar und beschrieb, welche Aspekte beziiglich
der Priifung der Vertriglichkeit bei der Anwendung beim
Menschen zu erfiillen sind sowie wie die grundsitzliche
Vorgehensweise beziiglich des Nachweises der therapeuti-
schen Wirksambkeit eines Wirkstoffes aussieht.

In dem nachfolgenden Vortrag erlduterte Dr. Martin
Hellmich (Institut fiir medizinische Statistik, Informatik
und Epidemiologie der Universitit Ko6ln), welche
Anforderungen aus biometrischer Sicht zu erfiillen sind.
Hierbei ging er auf Aspekte der Verzerrung von
Studienergebnissen durch ,,Stérgroflen® ein und wie diese
minimiert werden konnen. Insbesondere zeigte er
Moglichkeiten zur Sicherstellung der Vergleichbarkeit von
Behandlungsgruppen auf (u.a. durch zufallsmiflige
Zuteilung der Patienten zu den Gruppen, Verblindung der
individuellen Behandlung). Ferner beschrieb Dr. Hellmich
verschiedene Studiendesigntypen (u.a. Parallelgruppen,
Cross-over) sowie die Vor- und Nachteile von
Interimsanalysen und flexiblen Studiendesigns. Diese, von
den Behorden genehmigten Studientypen und
Auswertungsstrategien, lassen schon sehr frithzeitig erken-
nen, ob ein Studienansatz Erfolg versprechend ist.

Im dritten Vortrag des Symposiums beschrieb Frau Oana

Wiechers (Acromion GmbH, Frechen) die nationalen und

die europdischen regulatorischen/gesetzlichen Anfor-
derungen an die Planung, Durchfithrung, Auswertung
und Berichterstellung von klinischen Studien. Hierbei
benannte Frau Wiechers die wichtigsten Anforderungen
an den Auftraggeber einer klinischen Studie sowie an die
teilnehmenden Priifirzte und erlduterte die Hintergriinde
des Genehmigungsverfahrens (durch Behérden und
Ethikkommissionen). Fazit des Vortrages war, dass die
Durchfithrung von klinischen Studien einen enormen
Aufwand bedeutet und diese zugleich unter strikter Ein-
haltung aller regulatorischen/gesetzlichen Vorgaben
durchgefiihrt werden miissen.

Ausgehend von diesen Vorgaben erlduterte Prof. Dr.
Ulrich Mansmann (Institut fiir Biometrie und

Epidemiologie, LMU Miinchen) die Bedeutung der

Schloss Mickeln

bei Diisseldorf
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Prof. Frank Accurso
berichtete vom
»Therapeutics De-
velopment Network“

aus den USA

Statistik und des Datenmanagements in den verschiede-
nen Phasen einer klinischen Studie: Projektplanung,
Priifplanerstellung, Auswertung und Berichtserstellung.
Prof. Mansmann betonte, dass die Einbindung eines
Statistikers in den gesamten Studienablauf die wissen-
schaftliche Qualitit eines Projektes unterstiitze, aber auch
eine ethische Verantwortung darstel-
le, da hierdurch beispielsweise nicht
unnétig viele (oder zu wenige)
Patienten in eine Studie aufgenom-
men wiirden.
Prof. Frank Accurso (Children’s
Hospital, Denver/USA), unterstrich
in seinem Vortrag, dass erfolgreiche
klinische Forschung im Bereich
Mukoviszidose (engl. cystic fibrosis,
CF) aufgrund der Besonderheiten
dieser Erkrankung nur mit Hilfe
eines Netzwerkes moglich sei. Aus
diesem Grund habe die amerikani-
sche Cystic Fibrosis Foundation
(CFF) das ,Therapeutics Develop-
ment Network® (TDN) gegriindet.
An diesem Netzwerk sind aktuell 18
Kliniken beteiligt, die wiederum
7.500 CF-Patienten betreuen. Das
TDN biete einen Vollservice beziig-
lich Planung, Durchftihrung und
Auswertung von klinischen Studien
und habe bis heute mehr als 40 klini-
sche Studien unterstiitzt. Ziel sei es,
dass sich weitere CF-Kliniken dem
Netzwerk anschliefen, damit klini-
sche Studien noch effizienter durch-

gefithrt werden konnen.

Die Teilnehmer vor Schloss Mickeln

Im letzten Vortrag zum Thema ,Klinische Studien®
beschrieb Prof. Christiane De Boeck (Department of
Woman & Child, Leuven/Belgien), anhand welcher
Parameter in klinischen Studien die Vertriglichkeit und
therapeutische Wirksamkeit eines Arzneistoffes belegt
werden konnen. Da die CF bis heute unheilbar ist, stand in
dlteren Studien die “Uberlebenszeit“ der Patienten im
Fokus. Weil die durchschnittliche Uberlebenszeit der
Patienten heute bei rund 35 Jahren liegt, hat es diesbeziig-
lich einen Wandel in den letzten Jahren gegeben. Aktuell
stehen sogenannte ,Surrogat-Endpunkte®, die einen kli-
nisch relevanten Bezug zur Uberlebenszeit haben, im
Vordergrund der Untersuchungen. So ist eine unzurei-
chende Lungenfunktion bei mehr als 90% der CF-
Patienten derzeit die Haupttodesursache. Aus diesem
Grund ist das FEV1 (Gasvolumen, das nach einer maximal
moglichen Einatmung in einer Sekunde maximal ausgeat-
met werden kann) heute der wichtigste Wirksambkeits-
parameter. Weitere Parameter sind chronische Besiedlung
mit Pseudomonas aeruginosa, Body-Mass-Index (Korper-
masssenzahl), computertomographische Untersuchun-

gen, Spirometrie sowie Fragen zur Lebensqualitit.

Der zweite Tag des Symposiums begann mit einer Session

zu klinischen Studien, die vom Mukoviszidose e.V. gefor-



dert werden. Zunichst stellte Frau Dr. Monika Eichinger
vom Deutschen Krebsforschungszentrum in Heidelberg
die Methode der Magnetresonanztomographie (MRT) als
Mittel zur Lungenuntersuchung bei Mukoviszidose vor.
Die Arbeitsgruppe konnte inzwischen zeigen, dass sowohl
morphologische als auch funktionelle Aspekte dadurch
abgedeckt werden konnen, und das ohne die Strahlen-
belastung der sonst gingigen Rontgenuntersuchungen.
Damit konnte diese Untersuchungsmethode bald einge-
setzt werden, um Lungeninfektionen frithzeitig zu entdek-
ken und den Verlauf effektiv zu verfolgen.

Prof. Matthias Griese (LMU Miinchen) stellte danach die
sogenannte GSH(Glutathion)-Studie vor. In der Lunge
von CE-Betroffenen ist dieses Antioxidans deutlich redu-
ziert. In der Studie soll untersucht werden, ob die
Wiederherstellung einer ,normalen® GSH-Konzentration
durch Inhalation sich entziindungshemmend und damit
positiv auf die Lungenfunktion auswirkt. Herr Dr. Roth
von der Charité Berlin stellte sein Projekt zum muskel-
und knochenaufbauenden Training mit einem speziellen

Geriit vor (Galileo; s. auch muko.info 3/06, Seite 33).

Neben der klinischen Forschung wurden auch aktuelle
Ergebnisse aus der Grundlagenforschung vorgestellt. Der

Arbeitsgruppe um Prof. Griese ist es gelungen, eine mas-

senspektrometrische Analyse-Methode fiir die ABPA-
Diagnostik (Allergische Bronchopulmonale Aspergillose)
zu optimieren. Eine Fortsetzung des Projektes ist geplant,
um nun die Suche nach ABPA-spezifischen Markern zu
starten. Mit Spannung erwartet wurden die ersten
Ergebnisse der Arbeitsgruppe von Prof. Pfeifer (Bonn)
und Prof. Wolf (Miinchen), die sich

dem ehrgeizigen Ziel verschrieben

haben, ein CF-Schwein zu entwik-

keln. Die ersten sogenannten Lenti-

viren mit der Fahigkeit zur Hem-

mung der CFTR-Gen-Expression

wurden bereits im Labor hergestellt.

Erfreulich ist, dass die Forscher

bereits in ihrem Projekt die Methode

anwenden, die im Oktober 2006 mit

dem Nobelpreis fiir Medizin hono-

riert  wurde! (Details  siehe
www.muko.info unter der Rubrik
Forschung).

Erstmals in diesem Jahr wurden
Kurzvortrige angeboten, in denen
Arbeitsgruppen auch auflerhalb der
Mukoviszidose e.V.-Forderung ihre
CF-Forschung vorstellten. Hier wur-
den viele interessante Einblicke gege-
ben, so dass zu erwarten ist, dass eine

fruchtbare Zusammenarbeit daraus

resultiert.

Die Inhalte des Symposiums werden
in einem Abstractband zusammenge-
fasst (in englischer Sprache) und ste-
hen somit allen Interessierten zur
(abrufbar

www.muko.info bzw. iiber die Ge-

Verfligung unter

schiftsstelle des Mukoviszidose e.V.,
Bonn).

Dr. Jutta Bend,

Dr. Sylvia Hafkemeyer,

Dr. Michael Weiser

Prof. Christiane
De Boeck aus Leuven
(Belgien) referierte iiber

klinische Studien
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Antibiotika und Bakterien:

Gegenseitiges Aufriisten

ist die Devise

Die Begriffe Antibiotika und Naturstoffe

werden heutzutage meist als krasse Gegen-

sitze empfunden. Schaut man allerdings

zuriick auf die Entdeckung des Penicillins (siehe

Kasten auf Seite 24), so wird einem bewusst, dass

dieses urspriinglich verwendete Antibiotikum im klas-
sischen Sinne ein Naturstoff ist, der eine wesentliche Rolle
im Okosystem der Mikroorganismen spielt. Die klassi-
schen Antibiotika wie Penicillin G, Streptomycin,
Tetracyclin sind alle nattirliche Stoffwechselprodukte von
Bakterien oder auch Pilzen, die von diesen im Kampf ums
Uberleben freigesetzt werden und schon in kleinsten
Mengen das Wachstum anderer Mikroorganismen ganz
spezifisch hemmen koénnen. Fortschritte in der
Molekularbiologie und auch Biochemie haben die
Antibiotika-Entwicklung inzwischen weit voran gebracht.
Bei den heute verwendeten Antibiotika handelt es sich nur
noch selten um die urspriinglichen Naturstoffe. Die heuti-
gen Substanzen werden meist gentechnisch oder halbsyn-
thetisch hergestellt und dahingehend optimiert, dass die
Wirkung verbessert, Nebenwirkungen minimiert, das
Wirkspektrum erweitert und Resistenzen ,,umschifft* wer-
den. Aus diesem Grund wird fiir antimikrobielle Substan-
zen heutzutage besser die allgemeine Bezeichnung
Antiinfektiva verwendet, die auch den Substanzen gerecht

wird, die keine klassischen Naturstoffe mehr sind.

Die Suche nach neuen Wirkstoffen ist eine grofle
Herausforderung im Kampf gegen die flexibel agierenden
Bakterien, die immer wieder neue Resistenzmechanismen
entwickeln, um sich unangreifbar zu machen (siehe

Artikel Antibiotika-Resistenzen ab Seite 24).

Viele

Substanzen,

wenige Wirkstoffklassen und noch weniger

Angriffsziele

Es werden verschiedene Angriffsorte unterschieden, iiber

die Antiinfektiva bestimmter Wirkstoffklassen die Bakte-

rien bekdmpfen:

1. Eingriff in die Zellwandsynthese (z. B. 8-Lactame)

2. Beeinflussung der Proteinsynthese (z. B. Aminoglyco-
side, Makrolide)

3. Beeinflussung des Nukleinsdurestoffwechsels (z. B. Gy-
rase-Hemmer)

4. Storung des Folsdurestoffwechsels (z. B. Sulfonamide)

Die Anzahl der auf dem Markt befindlichen Priparate
erscheint immens grof (in Deutschland iiber 2700!), tat-
sdchlich gibt es aber nur wenige verschiedene Wirkstoft-
klassen, denen die auf dem Markt befindlichen Substan-
zen zugeordnet werden kénnen. Wirklich neue Wirk-
stoffklassen gibt es dabei kaum, die meisten wurden zu
Beginn der Antibiotika-Ara in den 40er und 50er Jahren
entdeckt.



Wirkstoffklassen und ihre Taktik

im Kampf gegen die Bakterien
Die Klasse der ,,Gyrase-Hemmer® oder
auch Chinolone ist relativ gesehen die
jingste Entwicklung. Sie kommt im
Gegensatz zu den anderen Wirk-
stoffklassen in der Natur nicht vor.
Sie werden zu 100% synthetisch
hergestellt und sind daher auch
nicht biologisch abbaubar. Be-
kannt bei Mukoviszidose-Patien-
ten ist wahrscheinlich Cipro-
floxacin, welches zur Bekimpfung
von Pseudomonas und auch Staphy-
lococcus eingesetzt werden kann.
»Gyrase-Hemmer“ und damit auch
Ciprofloxacin bewirken in der Bakterien-
Zelle eine Storung der DNA-Verpackung. Die
Fiden der Erbsubstanz sind platzsparend ,,verdrillt,
bei Anwesenheit von ,,Gyrase-Hemmern® wird das fiir die
Verpackung der DNA verantwortliche Enzym (Gyrase)

gehemmt, die Bakterienzelle stirbt ab.

B-Lactame storen den Aufbau der Zellwand. Die
Zellwand wird fehlerhaft aufgebaut, es entstehen
Undichtigkeiten, sodass Wasser eindringt und die Zelle
platzt. B-Lactame wirken nur auf wachsende Bakterien-
zellen, bereits bestehende werden nicht geschidigt. Dem-
nach ist auch verstandlich, dass eine Antibiotika-Therapie
konsequent hinsichtlich Dosierung und Mindestdauer
durchgefiihrt werden muss, um zu vermeiden, dass einzel-
ne Bakterien iiberleben. Zu den (-Lactam-Antibiotika
gehoren beispielsweise das Penicillin und dessen Derivate.
Ein in der Mukoviszidose Therapie verwandtes 3-Lactam
Antibiotikum ist das Ceftazidim, welches gegen Pseudo-
monas und auch miflig gegen Staphylococcen (nicht bei

MRSA) wirkt.

Aminoglycoside sind wahrscheinlich vielen Muko-
viszidose-Patienten bekannt. Dazu gehéren z. B. Tob-
ramycin, Gentamicin und Amikacin. Bei diesen Wirk-
stoffen handelt es sich um natiirliche Antibiotika, z. B.
Tobramycin wird von dem Pilz Streptomyces tenebrarius

produziert. Aminoglycoside wirken auf die Protein-

synthese, es entstehen fehlerhafte Bausteine in der
Bakterienzelle, was zum Absterben des Bakteriums fiihrt.
Aminoglycoside wirken anders als die $-Lactame auch auf
yruhende® Bakterienzellen, d. h. auch auf Bakterien, die
sich nicht gerade zufillig in der Teilungsphase befinden.
Die unterschiedlichen Angriffsorte der Wirkstoftklassen
werden manchmal therapeutisch genutzt, indem Wirk-
stoffe aus verschiedenen Klassen gemeinsam verabreicht
werden (Kombinationstherapie, z. B. Aminoglycoside
zusammen mit 3-Lactamen). Synergistische Effekte kon-

nen die therapeutische Wirkung stark verbessern.

Makrolide hemmen die Proteinsynthese komplett.
Bekannte Makrolide sind Erythromycin, Clarithromycin
und das z. T. in der CF-Therapie verwandte Azithromycin,
Auch hier ist der Pilz Streptomyces ,Vater dieser
Substanzenklasse, wenn gleich die heute auf dem Markt
befindlichen Makrolide chemisch verdandert und dadurch
optimiert wurden. Azithtromycin wird aktuell fiir die CF-
Therapie angewandt, da Studien zufolge eine Verab-
reichung therapeutisch sinnvoll erscheint (zumindest bei

chronisch Pseudomonas besiedelten Patienten).

Sulfonamide gehéren zu den Pionieren der
Antiinfektiva (siehe Kasten Seite 25). Sulfonamide greifen
massiv in den Stoffwechsel der Bakterien ein, indem die
Folsdurebildung gehemmt wird. Da Bakterien, anders als
der Mensch, auf die eigene Synthese von Folsdure ange-
wiesen sind, werden die Bakterien durch Sulfonamide in
ihrem Wachstum gestort. Sulfonamide werden heutzutage
nur selten und meist in Kombination mit anderen Anti-
infektiva eingesetzt, da die Bakterien relativ schnell

Resistenzen gegen Sulfonamide ausbilden kénnen.

Dr. Sylvia Hafkemeyer

Horizontaler Gen-
transfer: das linke
Bakterium iibertrigt
genetisches Material
an das rechte

Bakterium

Foto: mit freundlicher Genehmigung von Dr. Michael Hogardt, Miinchen.
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Entdeckung und Geschichte der
Antibiotika:

Die ersten Antibiotika wurden synthetisch hergestellt.
»Salvarsan“ wurde um das Jahr 1909 von Paul
Ehrlich entwickelt. Es handelt sich dabei um eine gif-
tige Arsenverbindung (Salvarsan bedeutet so viel wie
»Heilendes Arsen“ und ist zusammengesetzt aus den
lateinischen Wortern “salvare - retten, heilen und sanus
- gesund, heil” und einem Rest des Wortes “Arsen”).
Salvarsan wird wegen der Nebenwirkungen heute nicht
mehr verwendet. Salvarsan gilt als Meilenstein der
Entwicklung von Antiinfektiva. Zum ersten Mal stand
der Medizin ein gezielt antimikrobiell wirkendes

Medikament (gegen Syphilis u. a.) zur Verfiigung.

1928 entdeckte der schottische Bakteriologe Sir

Alexander Fleming mit dem Penicillin das erste

natiirliche Antibiotikum. Eine seiner Bakte-
rienkulturen wurde zufillig durch den Schimmelpilz
“Penicillium notatum” (heutiger Name: “Penicillium
chrysogenum”) verunreinigt. Dabei fiel ihm auf, dass
rings um den Schimmelpilz eine Zone liegt, in der
keine Bakterien wachsen. Weitere Versuche bestitig-
ten, dass der Pilz eine Substanz produziert, die gegen
eine Reihe von Bakterienarten todlich wirkt, insbeson-

dere auf gram-positive Bakterien.

1932 entdeckte Gerhard Domagk, dass ein als
»Prontosil“ bekannter Farbstoff Miuse vor einer
Streptokokken-Infektion schiitzt. Diese Wirkung
beruht auf Sulfanilamid, welches als wirksame
Substanz in den Maiusen nachgewiesen wurde.
Modifizierte Sulfonamide werden noch heute thera-

peutisch eingesetzt.

Antibiotika-Resistenzen:

Die Abwehrstrategie der Bakterien

Durch die Einfihrung der Antibiotika haben die bakte-
riellen Infektionskrankheiten weitgehend ihren Schrecken
verloren; denn die meisten Infektionen wurden dadurch
behandelbar. Inzwischen hért man jedoch zunehmend
von resistenten Bakterien, d.h. Bakterien, gegen die die

gangigen Antibiotika nicht mehr wirken.

Bakterien konnen sich sehr schnell anpassen
Mochte man verstehen, warum es zu dieser Resistenz-
bildung kommt, muss man die Lebensweise der Bakterien
ein wenig genauer betrachten. Problemkeime wie Pseudo-
monas aeruginosa oder Staphylococcus aureus sind ein-
zellige Lebewesen, die sich durch Zellteilung vermehren.
Dabei teilt sich ein Bakterium in zwei neue Bakterien, aus

denen jeweils wieder zwei neue Bakterien entstehen. Diese

Bakterien sind von ihrem Erbgut her identisch. Durch
diese Art der Vermehrung koénnen sich Bakterien
besonders schnell auf Umwelteinfliisse einstellen (die
Wirkung dieser Umwelteinfliisse auf die Bakterien nennt
man auch Selektionsdruck). Wirkt z.B. ein Antibiotikum
auf die Bakterien, so werden diese im Idealfall abgetotet.
In einigen Fillen kann es aber dazu kommen, dass einzel-
ne Bakterien iiberleben, weil sie durch eine spezielle
Mutation, in ihrem Erbgut eine Resistenz gegen das
Antibiotikum erworben haben (sekundire Resistenz).
Diese wenigen Zellen kénnen sich dann wieder teilen und
vermehren und haben dann alle diese spezielle Mutation,
die ja bei der Zellteilung weitergegeben wird. Wirkt das
Antibiotikum spiter noch einmal auf die Bakterien, macht

das den Bakterien nichts mehr aus — sie sind resistent.



Welche Faktoren begiinstigen die
Resistenzentwicklung?

In Krankenhdusern, wo z.B. die Patienten auf den Inten-
sivstationen auf den hdufigen Einsatz von Antibiotika
angewiesen sind, sind die Bakterien einem zunehmenden
Selektionsdruck durch Antibiotika ausgesetzt. Auch der
Einsatz von Antibiotika in der Tiermast und der falsche
Gebrauch von Antibiotika (z.B. zu frither Abbruch der
Therapie oder zu geringe Dosis) begiinstigen die Bildung
von resistenten Bakterien. Auflerdem sind Bakterien dazu
in der Lage, genetisches Material, also auch das die Anti-
biotikaresistenz verursachende Gen, untereinander auszu-

tauschen (s. Abb. Horizontaler Gentransfer).

Strategie der Bakterien abhdngig von der
Wirkung des Antibiotikums

Die Mutation, die zur Resistenz fithrt, kann sehr unter-
schiedlich sein. Generell nutzen Bakterien die folgenden
Prinzipien als Abwehrstrategien gegen Antibiotika: 1) sie
verindern bzw. zerstoren das Antibiotikum selbst, 2) sie

verindern den Wirkort des Antibiotikums in der Zelle

mutation) vorliegt, so dass das Antibiotikum nicht mehr
auf dieses Enzym wirken kann und so die ,,DNA-Ver-
packung® in der Zelle nicht gestort wird. Pseudomonaden
besitzen typischer Weise verschiedene Resistenzmecha-
nismen. Deshalb sind viele giingige Antibiotika schon

natiirlicherweise nicht wirksam gegen Pseudomonaden.

Entwicklung neuer Antibiotika wichtig

Wie man an den vielen verschiedenen bereits bestehenden
Resistenzmechanismen sieht, sind Bakterien dufSerst flexi-
bel in der Anpassung an Antibiotika. Deshalb ist es eine
wichtige Herausforderung, immer wieder neue Anti-
biotika zu entwickeln, wenn man vermeiden will, dass ir-
gendwann die Infektionskrankheiten zu einer erneuten
Bedrohung fiir die Patienten werden. In der Forschung
wird deshalb nach neuen Ansitzen fiir die Entwicklung
von Antiinfektiva gesucht, um den Abwehrstrategien der
Bakterien eine wirkungsvolle Waffe entgegensetzen zu
kénnen.

Dr. Jutta Bend

oder 3) sie verhindern den Eintritt des Antibiotikums in
die Zelle oder sie schleusen das Antibiotikum wieder aus
der Zelle heraus. Hiufig kommen diese Resistenzmecha-

nismen auch kombiniert vor (Multiple-Drug Resistence).

Ein Beispiel fir die Zerstérung eines Antibiotikums ist die
Resistenz gegen Penicillin, das zu den B-Lactam-Anti-
biotika gehort. Ein resistentes Bakterium kann durch ein
spezielles Enzym den B-Lactam-Ring des Antibiotikums
spalten und macht das Antibiotikum so unwirksam. Viele
Staphylokokken verfiigen iiber diesen Abwehrmecha-
nismus. Gegen Antibiotika der Klasse Gyrase-Hemmer
gibt es Bakterien (z.B. einige Salmonellen), bei denen im

Gyrase-Gen (gyrA) eine leichte Verinderung (Punkt-

Bakterien vermehren sich exponentiell!
Einige Bakterien benétigen fiir die Bildung einer
Generation nur etwa 20 Minuten. Deshalb kénnen
unter Optimalbedingungen in ganz kurzer Zeit
Millionen neue Bakterien entstehen. Bei

einer von 10 Millionen Zellen tritt im
Durchschnitt dann zufillig eine Muta-

tion, z.B. eine Antibiotika-Resistenz

auf, die unter Therapie einen Uberle-

bensvorteil darstellt. Es kann sich

dabei aber auch um Fehler im Erb-

gut handeln, die sogar zum Abster-

ben allerdings nur einzelner Bakte-

rien fithren kénnen.

Diese Resistenzmechanismen gibt es gegen die verschiedenen Antibiotika-Klassen

Resistenz- Inaktivierung Multiple Undurchlissigkeit Verianderung der Zielstruktur
mechanismen des Antibiotikums Antibiotika Resistenz ~ der Zellwand Ribosom Zielenzym
Chinolone - X - - X
B-Lactame X - X - X
Aminoglykoside X - X X -
Makrolide X X - X -
Sulfonamide - - X - X




=

(=8
©

S

-]

=

[

Therapue

Serie Komplementarmedizin

Liebe Leserinnen und Leser,

wohl kaum ein Thema wird so widerspriichlich diskutiert
wie die Frage nach der (Un-)Wirksamkeit von Homoo-
pathie. Wir als Redaktionsteam haben uns schwer getan
damit, uns dem Thema zu nihern, Herr Prof. Dr. Wagner
hat freundlicherweise die Aufgabe iibernommen, Thnen
die Homoopathie vorzustellen. Um die gegensitzlichen
Meinungen zu verdeutlichen, veroffentlichen wir auch

einen im Vorfeld stattgefunden Schriftwechsel zwischen

unserem Redaktionsmitglied Stephan Kruip (Dipl
Physiker) und unserem Geschiftsfithrer Herrn Dr. Andre-
as Reimann (Pharmazeut).

Die Diskussion rund um Homoopathie kann gerne in
unserem Forum auf www.muko.info/forum weitergefiihrt
werden. Mehr tiber Homgopathie finden Sie im Internet,
z.B. unter

http://de.wikipedia.org/wiki/Homoopathie.

Thr Redaktionsteam

Bei Mukoviszidose - fiir Kinder und Erwachsene

® Erhohte Sekret-
SPIROTU@ER mobilisation
und -elimination

P Verbesserte FEV1 Werte
» Verminderte Atemnot
P Gesteigerte Lebensqualitat

» Verbesserte korperliche
Leistungsfahigkeit

MePV IRUMA

Gesellschaft fir medizintechnische Produkte mbH

SpiroTiger® ist im
medizintechnischen
Fachhandel erhaltlich!

Wernher-von-Braun-Stral3e 1
D-85640 Putzbrunn
Tel. 0049 (0)89 46 17 23 70 www.mpv-truma.com

Fax 0049 (0)89 46 17 23 90 info@mpv-truma.com




Homoopathie

Die Homoopathie (,,dhnliches Leiden®, von griech. hémo-
io, »das gleiche, gleichartige“ und pathos, ,das Leid, die
Krankheit“) ist eine kontrovers diskutierte alternative bzw.
komplementire Heilmethode, deren Prinzipien um 1800
formuliert und seitdem kaum geidndert wurden, da der
Begriinder, Samuel Hahnemann, das von ihm entwickelte
Regelwerk als abgeschlossen und nicht verbesserungsfihig
beschrieben hat.

Homgopathen behandeln ihre Patienten nach dem
Grundsatz: ,Ahnliches wird durch Ahnliches geheilt®. Zu
diesem Zweck werden Substanzen, von denen bekannt ist
oder angenommen wird, dass sie bei gesunden Menschen
der Krankheit dhnliche Symptome hervorrufen kénnen,
in starker Verdiinnung verabreicht. Das Verfahren zur
Verdiinnung wird ,Potenzieren“ genannt, weil Hahne-
mann die Regel aufgestellt hat, dass die Wirkung einer ver-
dinnten Substanz durch dieses Verfahren nicht abge-
schwicht, sondern verstirkt wird.

Studien zur Homgopathie, die nach den schulmedi-
zinisch-naturwissenschaftlichen Kriterien eine
Wirksamkeit zu prifen versuchen, zeigen in der
Gesamtbetrachtung, dass die untersuchten homoopathi-
schen Behandlungen keine signifikant tiber den Placebo-
Effekt hinausgehende medizinische Wirksamkeit haben.
Die zentralen Aussagen der Homoopathie iiber ihre all-
gemeinen Grundsitze (Lebenskraft, Ahnlichkeit,
Potenzierung) entziehen sich einem naturwissenschaft-

lichen Nachwelis.

Lebenskraft

Seit dem Altertum wurde davon ausgegangen, dass
lebende Wesen eine so genannte ,Lebenskraft’ auszeich-
net, welche den sonst nur materiellen Koper belebt und
ihn empfinden lisst. Hahnemann tibernahm die
Vorstellung  einer  nicht-materiellen
Lebenskraft und machte sie zu

einem Grundbegriff seiner

homoopathischen Krank-

heitslehre.

Krankheit ist nach dieser Vorstellung eine Verstimmung

der Lebenskraft. Heilung, so Hahnemann, geschieht dann

einzig durch die Umstimmung der Lebenskraft. Eine sol-

che Umstimmung der Lebenskraft soll durch kleine,

geschiittelte oder verriebene (,,dynamisierte”) Gaben von
Substanzen erreichbar sein.

Der Begriff der ,Lebenskraft’ dient in der Homdopathie

auch heute noch - bei allen zellbiologischen und moleku-

laren Erkenntnissen - dazu, die Summe der beobachteten

Symptome als eine Verdanderung der den Menschen bele-

benden Kraft wahrzunehmen und das Ziel der Heilung als

die Wiederherstellung dieser Kraft zu definieren. Ein etwas

modifiziertes Verstindnis der ,Lebenskraft-Idee’ fasst diese

als die Fahigkeit des Orga-

nismus zur Selbster-

haltung bzw. zur Auf-

rechterhaltung  eines

Gleichgewichtes  auf

(Immunabwehr, Tem-

peraturregulation etc.).
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Ahnlichkeitsprinzip (Simile-Prinzip)

In Hahnemanns wichtigster Schrift sind sowohl Krank-
heiten als auch deren Behandlungen als ,,Verstimmungen®
der ,Lebenskraft’ zu verstehen. Eine solche Verstimmung
kann nur durch eine andere, der Art nach von ihr abwei-
chende, aber in ihrer Auflerung sehr dhnliche ,, Affection®
korrigiert werden. Dann sollte ein Krankheitszustand
durch ein Mittel zu heilen sein, das bei Gesunden diesem
Zustand dhnliche Symptome hervorruft: similia similibus
curentur (,,Ahnliches wird durch Ahnliches geheilt“). Die
Homéopathie bemiiht sich, bei der Diagnose eine mog-
lichst liickenlose Erfassung aller individuellen Symptome
des Patienten zu erreichen. Zu den Symptomen zidhlen
dabei alle Abweichungen vom gesunden Zustand des
Patienten, welche durch Patientenbericht, -befragung und
-beobachtung zuginglich sind. Diese sorgfiltige Erhebung
der Erstanamnese kommt schon darin zum Ausdruck,
dass ein homoopathisches Erstgesprich selten weniger als
eine Stunde in Anspruch nimmt.

Eine homoopathische Behandlung beruht auf der
Beobachtung der Symptome, die ein homoopathisches
Mittel bei einem gesunden Menschen auslosen kann.
Deshalb werden in der Homdoopathie so genannte
,Arzneimittelpriffungen’ ausschlieflich bei Gesunden
durchgefiihrt. Viele der in der Homoopathie verwendeten

Stoffe sind giftig und konnen gesundheitsschidlich sein.

Fur eine homoopathische ,Arzneimittelpriifung’ werden
deshalb extrem geringe Dosen der Ursubstanz oder
Verdiinnungen verwendet. Wihrend der Priifung werden
die am gesunden Menschen festgestellten Verinderungen
(Symptome) festgehalten.

Die europdische Gesetzgebung sieht seit der Richtlinie
2001/83 ein eigenes Zulassungsverfahren fiir homéopathi-
sche Mittel vor. In der Novelle zu dieser Richtlinie
(2004/27) wird dieses vereinfachte Zulassungsverfahren
erstmals fiir alle Mitgliedsldnder verpflichtend. Die Richt-
linie verlangt den Aufdruck (Zitat) ,Homoopathisches

Arzneimittel ohne genehmigte Heilanzeigen®.

Potenzierung

Ein weiterer wichtiger Grundsatz der Homoopathie ist die
Verwendung ,,potenzierter Mittel. Unter Potenzierung ist
die starke Verdiinnung bei gleichzeitiger Dynamisierung
(Verschiittelung oder Verreibung) zu verstehen. Die Mittel
werden durch stufenweise durchgefiihrtes Potenzieren aus
Tinkturen pflanzlichen, tierischen, mineralischen oder
chemischen Ursprungs hergestellt. Homoopathische
Mittel werden fliissig (Dilution) oder als Globuli (Kiigel-
chen) angewendet.

Aus der Sicht der Homoopathen ist die Wirkung einer blo-
Ben Verdiinnung nicht mit einem potenzierten, also ver-
schiittelten oder verriebenen Mittel vergleichbar. Zwar
werden Losungen verwendet, bei denen theoretisch weni-
ger als ein Molekiil der Ursubstanz in der homéoopathi-
schen Arznei enthalten ist, jedoch ist dies kein zwingendes
Element der Homoopathie, denn einige Homoopathen
arbeiten mit niedrigeren Verdiinnungen, in denen die

Stoffe noch in nennenswerter Konzentration vorliegen.

Richtungen in der Homdopathie

Homdopathie ist keine einheitliche Lehre mehr. Es gibt
verschiedene Richtungen, die sich teilweise gegenseitig
bekdmpfen. Auch koénnen Heilpraktiker oder Schul-
mediziner, die Homoopathie anwenden, nicht generell
einer Richtung zugeordnet werden. Bei der sog. ,Klas-
sischen Homoopathie“ wird im Gegensatz zu vielen ande-
ren Richtungen der Homoopathie immer nur ein Mittel

auf einmal verabreicht, meist in einer mittleren oder



hohen Potenz. Arzneimittel werden nach griindlicher
Anamnese grundsitzlich nach dem individuellen Symp-
tombild des Kranken ausgewihlt. Die sogenannte ,wissen-
schaftlich-kritische Homoopathie benutzt die Homoo-
pathie eher als komplementire Unterstiitzung anderer

Therapieformen.

Homéopathie in Deutschland

Homgopathie ist in Deutschland eine anerkannte Beson-
dere Therapieform im Sinne des Sozialgesetzbuches.
Darunter werden derzeit die Medizin einerseits und ande-
rerseits neben der Homoopathie noch die Anthro-
posophisch erweiterte Medizin und die Phytotherapie
zusammengefasst. Die homoopathischen Mittel kénnen
zugelassen und diirfen verordnet werden, auch ohne dass
fiir sie ein Wirksamkeitsnachweis erbracht wurde.

2005 betrug der Anteil homgopathischer Arzneimittel an
allen ,Humanarzneimitteln“ im deutschen Apotheken-
markt 1,2 % des Umsatzes, bzw. 3,8 % an der Zahl der
verkauften Einheiten (Quelle: Bundesverband der

Pharmazeutischen Industrie, BPI).

Homdopathie bei Mukoviszidose

Spitestens hier muss der Autor dieser kleinen Zusam-
menstellung aufgelesener Informationen tiber die Ho-
moopathie Farbe bekennen: Ich bin nicht der Homéo-
pathie sondern der Allopathie (der naturwissenschaft-
lichen Schulmedizin) verbunden, bin Schulmediziner in
vielfacher Hinsicht, wenn man so will. Zum einen bin ich
in der Schulmedizin ausgebildet und von ihr iiber viele
Jahre geprigt, zum anderen bin ich als Lehrer in der
Schulmedizin zu Hause, und nicht zuletzt bin ich an
naturwissenschaftliches Denken und Wirksamkeits-
nachweis gew6hnt. Deshalb muss ich hier klar stellen: Bei
Mukoviszidose kann — wenn iiberhaupt — die Homoo-
pathie nur erginzend, komplementir eingesetzt werden.
Das hat einen ganz einfachen Grund:

Die naturwissenschaftlich begriindeten Therapiever-
fahren, die bei der Mukoviszidose eingesetzt werden, sind
nachweislich wirksam und haben ganz wesentlich zu der
dramatischen Verbesserung von Lebenserwartung und

Lebensqualitit der Betroffenen beigetragen. Ein dhnlicher

Wirksamkeitsnachweis fehlt fiir alle homoopathischen
Elemente der Therapie bei Mukoviszidose. Ein Ersatz der
erwiesen wirksamen Therapie durch Homoopathie be-
deutet den Verzicht auf wirksame Therapie unter Inkauf-
nahme verschlechterter Lebenserwartung und Lebens-
qualitit.

Will ein CF-Patient — warum auch immer — fiir sich selbst
erproben, was die Homdoopathie ihm zu bieten hat, sollte
er dies mit seiner CF-Arztin oder seinem CF-Arzt offen
besprechen, und er muss sich auch nicht beirren lassen.
Nur, seine wichtige Therapie darf er dafiir weder vernach-
lassigen noch gefihrden. Wenn so gemeinsam (CF-Doktor
weil Bescheid) vorgegangen wird, kann man Homéo-
pathie als wirklich ungefiahrlich bezeichnen. Und dann
miissen wir Schulmediziner auch nicht dagegen wettern
oder polemisch werden — nur weil wir im medizinischen
Zusammenhang nicht daran glauben, was wir nicht nach-
weisen, erkliren und verstehen kénnen.

Prof. Dr. T.O.F. Wagner

Gewichtszunahme bei

Mukoviszidose!

Wie in der Literatur beschrieben, sollte parallel

1 zur Diagnosestellung ,Mukoviszidose”
tl VIt ein Erndhrungsmanagment eingesetzt werden,
um das Problem der latenten Untererndhrung
frihzeitig zu therapieren. Dies um so mehr

als ein guter Erndhrungszustand mit einer
besseren Prognose korreliert.

Optivit Instant ist als vollbilanzierte
Ergénzungsnahrung ideal zum
Ernahrungsmanagment bei
Mukoviszidose geeignet.

Optivit Instant ist...
- eine vollwertige Nahrung.

+ ein leicht 16sliches Pulver und wird
in Speisen u. Getranke eingeruhrt.

+ weitgehend Geschmacksneutral.

- verordnungsfahig, die Kosten
werden von der Krankenkasse tibernommen.

+ eine ideale Nahrungserganzung bei Mukoviszidose.
- als Optivit DS auch fir Diabetiker geeignet.

onen unter www.Optivit—lnstant.;: eran
ch die Méglichkeit ein kostenloses

Weitere Informati
Hier haben Sie au

Humz@

4

Human Nutrition GmbH

Taubesgarten 23 - 55234 Bechtolsheim - Internet: www.human-nutrition.de
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Therapie

Stephan Kruip

Homoopathie - pro und contra

Ein Briefwechsel

Lieber Herr Dr. Reimann,
..man kann Homoopathie ziemlich gefahrlos machen,
wenn man die normale Therapie beibehilt (da muss
muko.info sich nicht einmischen), man sollte aber wissen,
dass die Wirkung vollig unbewiesen ist und jedenfalls
nicht tiber die von Placebos hinaus-
geht (das ist sicher).
Fallbeispiele fiir Heilung mittels
Placebo kann ich aus eigener
Erfahrung viele auffithren: Gegen jede
Art von Prellung, Verstauchung,
Beulen und Kratzer sowie seelische
Storung wirken bei meinen Kindern
zuverldssig und innerhalb von
Minuten: Gummibérchen!! Sie sind
iiberzeugt von ihrer Heilwirkung in
jeder denkbaren Potenzierung: G1 bis
G20 (20 Gummibirchen). Trotz
unzidhliger Studien konnte eine Wirkung der
Homgopathie bislang nicht wissenschaftlich nachgewie-
sen werden (Medizinische Studie aus The Lancet:
»Homoopathie beruht auf Einbildung® unter www.spie-
gel.de/wissenschaft/mensch/0,1518,371586,00.html und
www.wissenschaft-online.de/abo/ticker/787760). Miss-
stinde in der konventionellen Medizin fiihren bei Patien-
ten oft zu einem Verlangen nach alternativen Therapien.
Arzte sollten also gegeniiber sich selbst und ihren
Patienten ehrlich sein - sowohl iiber den fehlenden Nutzen

der Homgopathie als auch tiber die Fehler der Schul-

medizin.

Viele Griifle
Stephan Kruip

Lieber Herr Kruip,
..natiirlich  kénnen
und diirfen komple-
mentirmedizinische
Ansitze eben nur
ergidnzend zur etablier-
ten Therapie ange-
wandt werden. Alles
andere wire verant- Andreas Reimann
wortungslos. Ich bin bekanntlich als Pharmazeut mit phar-
makologischer Vertiefung nicht unbedingt ein sofortiger
Anhinger der Homoopathie. Allerdings bin ich in den ver-
gangenen 16 Jahren (nach Abschluss meines Studiums)
doch sehr viel nachdenklicher geworden, wenn es um deren
Bewertung geht. Zum einen ist es schlechte Wissenschaft,
auf unverstandene Phinomene (dies trifft sicher fiir die
Homoopathie zu) mit einer dogmatischen Ablehnung zu
reagieren. Genau dies tun aber leider viele Pharmakologen,
frei nach dem Motto: ,,Was nicht sein kann, das nicht sein
darf. In den letzten 16 Jahren sind so viele neue
Mechanismen auf molekularpharmakologischer Ebene
beschrieben worden, dass ich duflerst zurtickhaltend wire,
heute Unverstandenes als letztlich ,,mythisch“ abzulehnen.
Es gib doch auf individueller Ebene immer wieder erstaun-
liche Berichte iiber medizinisch sonst nicht erklirliche
Wirkungen von homgopathischen Arzneimitteln. Dem mag
man entgegenhalten, diese seien nicht durch plazebokon-
trollierte, randomisierte kontrollierte Doppelblindstudien
abgesichert. Ok, dieser Einwand erscheint berechtigt. Wer
aber sagt, dass diese Untersuchungsmethode (insbesondere
das Parallelgruppendesign mit gleicher Interventions-
strategie) die richtige Methode zur Untersuchung homoo-
pathischer Arzneimittel ist? Noch einmal, ich wiirde meine
Hand nicht fiir deren Wirksambkeit ins Feuer legen. Miisste
ich aber zwischen zwei Alternativen wihlen, schiene mir der

Zweifel an der Unwirksamkeit die Sichere.

Also, in friedvoller Verschiedenheit: Herzliche Griifie

Andreas Reimann



AXCAN PHARMA

Die Enzymtherapie beil Mukoviszidose.

Wo es auf hichste Genauigkeit ankommt, sind Praparate gefragt, die feinste Einstellungen ermdglichen. Wie Panzytrat® — durch
Mikrotabletten absolut prézise in der Dosierung. Fiir eine homogene Durchmischung im Speisebrei, ungehinderte Magenentleerung
und schnelle Enzymfreisetzung im Duodenum. Mit Sicherheit.

Enthalt kein Dibutylphthalat (DBP)

Jetzt n

Panzytrat®ok mit
5.200 Lipase i.E.

Panzytrat

Panzytrat 10.000/25.000/40.000/0k Das Plus an Prézision.

Wirkstoff: Pankreatin. Zusammensetzung: 1 Kapsel Panzytrat 10.000 mit magensaftresistenten Mikrotabletten enthalt: Arzneilich wirksame Bestandteile: Pankreatin aus Schweinepankreas mit Lipase 10.000 E., Amylase 9.000 E., Proteasen 500 E.
(E.: Einheiten n. Ph. Eur.). Sonstige Bestandteile: Crospovidon, Gelatine, hochdisperses Siliciumdioxid, Magnesiumstearat, Methacrylsaure-Ethylacrylat-Copolymer-(1:1), mikrokristalline Cellulose, Montanglycolwachs, Polydimethylsiloxan, Talkum,
Triethylcitrat, Farbstoffe E 171 (Titandioxid), E 172 (Eisenoxide und -hydroxide). 1 Kapsel Panzytrat 25.000 mit magensaftresistenten Mikrotabletten enthalt: Arzneilich wirksame Bestandteile: Pankreatin aus Schweinepankreas mit Lipase 25.000 E.,
Amylase 12.000 E., Proteasen 800 E. (E.: Einheiten n. Ph. Eur.). Sonstige Bestandteile: Crospovidon, Eisenoxide und -hydroxide (E 172), Ethoxyethanol, Gelatine, hochdisperses Siliciumdioxid, Magnesiumstearat, Methacrylsaure-Ethylacrylat-Copolymer-
(1:1), mikrokristalline Cellulose, Montanglycolwachs, Natriumdodecylsulfat, Schellack, Simethicon-Emulsion, Sojalecithin, Talkum, Titandioxid (E 171), Triethylcitrat. 1 Kapsel Panzytrat 40.000 mit magensaftresistenten Pellets enthélt: Arzneilich wirk-
same Bestandteile: Pankreatin aus Schweinepankreas mit Lipase 40.000 E., Amylase 15.000 E., Proteasen 900 E. (E.: Einheiten n. Ph. Eur.). Sonstige Bestandteile: Eisenoxide und -hydroxide (E 172), Gelatine, Methacrylsdure-Ethylacrylat-Copolymer-
(1:1), Natriumdodecylsulfat, Simethicon-Emulsion, Talkum, Titandioxid (E 171), Triethylcitrat. 1 Zahlloffelfiillung Panzytrat ok mit magensaftresistenten Mikrotabletten enthélt: Arzneilich wirksame Bestanditeile: Pankreatin aus Schweinepankreas mit Lipase
20.000 E., Amylase 18.000 E., Proteasen 1.000 E. (E.: Einheiten nach Ph. Eur.). Sonstige Bestandteile: Copolymerisat von Polymethacrylsdure und Acrylsaureestern, Crospovidon, hochdisperses Siliciumdioxid, Magnesiumstearat, mikrokristalline
Cellulose, Montanglycolwachs, Polydimethylsiloxan, Talkum, Triethylcitrat. Anwendungsgebiete: Storungen der exokrinen Pankreasfunktion, die mit einer Maldigestion einhergehen. Gegenanzeigen: Die Anwendung ist bei nachgewiesener
Schweinefleischallergie sowie bei akuter Pankreatitis und bei akuten Schiiben einer chronischen Pankreatitis wahrend der floriden Erkrankungsphase nicht indiziert. In der Abklingphase wéhrend des didtetischen Aufbaus ist jedoch gelegentlich die
Gabe von Panzytrat 10.000/25.000/40.000/0k bei Hinweisen auf noch oder weiterhin bestehende Insuffizienz sinnvoll. Nebenwirkungen: In Einzelféllen sind allergische Reaktionen vom Soforttyp (wie z. B. Hautausschlag, Niesen, Tranenfluss,
Bronchospasmus) sowie allergische Reaktionen des Verdauungstraktes nach Einnahme von Pankreatin beschrieben worden. Bei Patienten mit Mukoviszidose ist in Einzelféllen nach Gabe hoher Dosen von Pankreatin die Bildung von Strikturen der
lleozokalregion und des Colon ascendens beschrieben worden. Bei Patienten mit Mukoviszidose kann vor allem unter der Einnahme hoher Dosen von Panzytrat 10.000/25.000/40.000/ok eine erhohte Harnséureausscheidung im Urin auftreten. Daher
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Spektrum

Spekerum Thema:

Stress bei Mukoviszidose

Aus der ganz personlichen Sicht eines Reha-Mediziners

Wirklich, er war unentbehrlich!
Uberall, wo was geschah

Zu dem Wohle der Gemeinde,
Er war titig, er war da
Schiitzenfest, Kasinobiille
Pferderennen, Preisgericht
Liedertafel, Spitzenprobe,

ohne ihn da ging es nicht

Ohne ihn war nichts zu machen,
keine Stunde hatt’ er frei.
Gestern, als sie ihn begruben,
war er richtig auch dabei.

Wilhelm Busch

Zitat eines Patienten in der Reha: ,Nie ist mir mal ein
Medikament erlassen worden, immer wieder kam das
Neueste noch oben drauf.“

Wenn man Stress im Worterbuch Englisch-Deutsch nach-
liest, kommt man zu folgenden Ubersetzungen:
Anspannung, Anstrengung, Beanspruchbarkeit, Be-
lastung, Betonung, Druck, Nachdruck, Schwerpunkt oder
ganz einfach ,,stress“. Was ist die beste Ubersetzung, oder
ldsst man es einfach bei dem Anglizismus und jeder ver-
steht etwas anderes, und fiir wen gibt es eigentlich Stress?

1) Stress fiir Patienten, den Anforderungen, die die

Dr. R. Dopfer

Therapie ist unentbehrlich
Alles was es gibt
Zum Wohle der Gesundheit
Ist man titig
Inhalieren und bewegen
Essen und Enzyme
Vitamine, Steroide, Insulin und Pulmozyme
Ohne all dies geht es nicht
Ohne Therapie ist nichts zu machen
Keine Stunde hat man frei.
Therapie das ist das Leben
Und der Doktor hilft dabei.

R. Dopfer (frei nach Wilhelm Busch)

Erkrankung bringt, und den Anforderungen, die vom
Therapeuten auferlegt werden, gerecht zu werden?

2) Stress beim Arzt, fiir den Patienten die bestmogliche
Behandlung zu finden?

Ein klassisches Beispiel dafiir, wie man fiir beide Seiten die
Anforderungen formulieren kann, ist das Thera-
pieprogramm in der Reha nach den Vorstellungen von
Kollegen und Kostentrigern, festgelegt im ,,Rahmen-
konzept zur medizinischen Rehabilitation von Kindern
und Jugendlichen in der gesetzlichen Rentenver-

sicherung®:



(TRESS - Wer von wng hat nicht

schon Aber Stress gtklagt?

06.45 Wecken, Medikamenteninhalation 15 min
07.15 Hallo-Wach, Morgengymnastik 15 min
07.30 Physiotherapie, autogene Drainage 60 min

08.30 Frihstiick

09.30 Arztliche Visite, Therapiesport 45 min,
Physiotherapie Einzelbehandlung 15-30 min,
Lungenfunktion, Spiro-Ergometrie, EKG usw.

12.00 Mittagessen

12.45 Medikamenteninhalation 15 min

13.00 Mittagsruhe 60 min

14.15 Schulunterricht in Kleingruppen 90 min
Laufbandtraining

16.00 Medikamenteninhalation 15 min

16.30 Thoraxmobilisation 30 min

17.00 Physiotherapie, autogene Drainage 60 min

18.00 Abendessen

19.00 Medikamenteninhalation, 15 min
Freizeit, Gruppenaktivitidten

19.30 Nachtruhe nach Alter

22.00 Allgemeine Nachtruhe

Wie ein Patient das umsetzen und wie ein Therapeut das
fiir 20 Patienten organisieren soll, ist kaum vorstellbar.
Vollig unvorstellbar wird die Umsetzung in den Alltag mit
Schule oder Berufsleben.

Zum Wohle des Patienten versucht man hiufig, die thera-
peutischen Maoglichkeiten auszuschopfen, und schiefit
dabei manchmal iiber das Ziel hinaus.

In einer Rehaklinik bekommt man einen guten Uberblick
iiber die unterschiedlichen Vorstellungen zur Therapie in
der Republik. Es ist moglich, an der medikamentdsen
Behandlung der Patienten einzelne Ambulanzen zu iden-
tifizieren. Die Riickmeldung und Kommunikation mit
den Ambulanzen ist eine wichtige und wesentliche Auf-
gabe der Rehaklinik, da sie durch den mehrwochigen
Aufenthalt einen deutlich besseren Einblick in die Prob-

leme des Patienten mit der Therapie bekommt.

Persdnliche Ideen zur Stressvermeidung

Die Therapie des Patienten sollte ausreichend individuali-
siert werden, und die Therapeuten sollten sich bei jedem
Patienten iiberlegen, von welchem Medikament er profi-
tieren konnte. Die Effektivitit der Behandlung konnte zu
Zeiten ausprobiert werden, zu denen der Patient die néti-
ge Zeit aufbringen kann, z.B. wihrend eines Kranken-
hausaufenthaltes oder in einer Reha.

Man sollte sich anhand des Tagesablaufs des Patienten
iiberlegen, wie die Therapie integriert werden kann ohne
zuviel an Freizeit zu opfern oder frith morgens den
Patienten schon im Halbschlaf unter Therapiedruck zu
bringen. Ein gesunder Schlaf ist fast so wichtig wie die
Therapie.

Man sollte versuchen, zeitsparende Therapieformen zu
finden (Trockeninhalation, Wahl der Inhalationsgerit-
schaften), ohne an Therapieeffektivitit einzubtifien oder
auf notwendige Therapien zu verzichten.

Man sollte mit dem Patienten zusammen besprechen, ob
er die vorgeschlagenen Behandlungen in den Tagesablauf
integrieren kann. Die Erfahrung in der vierwochigen Reha
zeigt, dass bei einer ganzen Reihe von Patienten die
Behandlung nicht so durchgeftihrt wird wie vorgeschla-
gen. Sehr interessant in diesem Zusammenhang sind die
Diskrepanzen zwischen den vorgeschlagenen Therapien in
den Arztbriefen und den von den Patienten oder den
Angehorigen selbst ausgefiillten Therapieprotokollen, die
wir vor der Reha anfordern.

Es sollte moglich sein, Therapie nicht als solche zu emp-
finden, sondern iiber Aktivititen des Alltags einen thera-
peutischen Effekt zu erzielen, z.B. den Weg zur Arbeit oder

zur Schule. Radfahren auf diesem Weg ist Therapie.

Dr. R. Dopfer, Nachsorgeklinik Tannheim
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Prof. Dr. I. Gétz
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Biigeln Sie sogar die Unterwdsche? -

Stress im Alltag

Stress im Alltag entsteht meiner
Erfahrung nach nur selten deshalb,
weil man tiber die Bedeutung von Sir
Karl Popper oder die kompositori-
sche Uberlegenheit von Mozart
gegentiber Verdi geteilter Meinung ist
(mir tibrigens liegen die Verdi-Opern
niher). Ausloser sind eher die unzih-
ligen zu erledigenden Dinge, das
Hinterherjagen nach Ordnung, das
Gefiihl von Zeitdruck und die Angst,
selbst oder von anderen gesetzten
Erwartungen (,eine Geburtstagstorte

MUSS selbstgemacht sein“) nicht zu entsprechen.

Zu all dem kommen die ein bis zwei Stunden, die tiglich
fir die Mukoviszidose aufzuwenden sind (Bezugspunkt
hier: der ,relativ gesunde® Patient). Kann man diese Zeit
irgendwo einsparen? Man kann! Ich zeige Ihnen an eini-
gen Beispielen, wo Einsparungen im Haushalt/Alltag
moglich sind. Nehmen Sie meine Anregungen nicht tie-
risch ernst, aber als ernstgemeinte Aufforderung, ernsthaft
iiber fiir Sie machbare Umsetzungsmaoglichkeiten nachzu-

denken.

Uber Alltagsstress klagenden Menschen stelle ich gerne die
im Titel zitierte Frage. Uberlegen wir uns, was ein Haus-
halt ist. Es ist die tdgliche Wiederholung von Hunderten
Handgriffen und Tétigkeiten. Manche davon sind unno-

tig! Gestatten Sie mir, dass ich prinzipiell tberfliissige

Arbeitsvorginge am Beispiel von Unterhosen und Socken
veranschauliche: zuerst werden sie akribisch zusamme-
gefaltet oder ineinandergehingt, nur um sie spiter, vor
Gebrauch, wieder auseinanderzunehmen. Ist das nicht
eigentlich lachhaft? Man kann sie doch auch ungefaltet
aufeinanderstapeln, und schon sind einige Minuten

erspart.

Essen miissen ist Arbeit. Essen zubereiten ebenfalls. Eine
kalorienreiche, ausgewogene Kost bedeutet nicht, JEDEN
Tag ein dreigingiges Menii zu kochen. Die Kalorienmenge
ist das Wichtige, und die wird auch durch eine entspre-
chend grofe Portion EINER Speise erreicht. Auch finf
Mal die Woche Spaghetti ist okay. Essenslust ist wichtiger
als Abwechslung. Das Hinterherjagen nach ausreichender
Zufuhr von Vitaminen, Spurenelementen usw. durch
Gemiise und Obst kann mithsam sein. Lassen Sie sich von
der Diitassistentin dariiber aufklaren, wie wenig Kalorien
Gemiise und Obst tatsichlich haben im Vergleich zu
Fleisch, Teigwaren, Knodel, Reis, Siiflspeisen, und was
nach dem Kochen von Gemiise (Stichwort ,gesunder
Spinat) von all den angestrebten Nahrstoffen noch vor-
handen ist. Sie wird Thnen auch gerne erkliren, mit wel-
chen Fruchtsiften und sonstigen Mitteln Sie eventuelle
Mingel, ohne die Arbeit des Essen und Kochen Miissens,
ausgleichen konnen. Denken Sie gelegentlich auch an die
Moglichkeit des Pizza-Service. Ein Stiick einer gekauften
Torte hinterher, und schon haben Sie dann und wann,
ohne viel Aufwand, eine kalorienreiche Mahlzeit auf dem

Tisch.
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Suchen Sie Unterstiitzung. Wenn Sie statt eines Autos um
15.000 Euro eines um 10.000 kaufen, kénnen Sie drei
Jahre

lang jede Woche einen halben Tag eine

Haushaltshilfe finanzieren.

Sie haben einen Garten und Sie klagen tiber die viele
Arbeit. Brauchen Sie wirklich all die Blumenbeete, die Sie
jiten miissen, oder geniigt nicht vielleicht ein einfacher
Rasen, der nur zu mihen ist? Und zwischendurch eine
Topfpflanze, einfach hingestellt. Und tibrigens, man kann

sich auch an den Blumen des Nachbarn sehr erfreuen.

Verabschieden Sie sich von Klischees. Ostern kann fabel-

haft sein, auch ohne vorangegangenem Osterputz!

Weihnachten riickt nidher und Sie furchten den Backstress.
Wie viele Sorten Kekse machen Sie denn {tiblicherweise?
Thre Familie isst so gerne selbstgebackene Kekse? Fein,
dann soll doch jeder seine Lieblingssorte selbst backen.
Aus den Kochbiichern erfihrt man, wie es geht. Ansons-
ten, miissen es wirklich sieben Sorten sein, oder gentigen
vielleicht auch zwei?
Sie wundern sich vielleicht, von einer Psychologin solche
ytrivialen® Tipps zu horen. Tatsache ist, in meiner
Sprechstunde wurde Verdi nur selten ins Gesprich
gebracht, Fragen zum Zeit-Management aber hiufig. Eine
Krankheit kann man leider nicht wegzaubern, aber unné-
tige Arbeiten konnen Sie identifizieren und reduzieren.
Viel Erfolg bei Threr ganz personlichen Suche!

Prof. Dr. Ilse Gotz

KONTROLLIERTE INHALATION
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Stress und seine Folgen

Wer kennt sie nicht?

Auch ich habe sie gekannt und doch nicht rechtzeitig den
Zeitpunkt fiir ein Gegensteuern gefunden.

Doch fangen wir vorne an. Mit der Diagnose ,,Mukovis-
zidose“ war der erste zusitzliche Stressfaktor, neben dem
ynormalen® beruflichen Stress, gekommen. Schon nach
einer relativ kurzen Zeit war mir klar, wie mit der
Diagnose und der Belastung umzugehen war. Ich lasse
mich nicht klein kriegen! So wurde der Alltag mit den
zusitzlichen Verrichtungen wie Vorbereiten der Inhala-
tion, Anhalten zur KG, Arzt- und Ambulanzbesuche und
der tigliche Kampf um zusitzliche Kalorien normal. Bald
schon merkte man diese zusitzliche Belastung nicht mehr.
Fiir mich war es nun ein logischer Schritt, etwas fiir unser
Kind und damit auch fiir andere Betroffene zu tun. Was
sehr moderat im kleinen Kreis begann, nahm dann schnell
Fahrt auf und bekam eine Eigendynamik, die kaum noch
zu bremsen war. So wurde man zum regionalen
Vorsitzenden gewihlt, und schon bald rief auch der Bun-
desverband. Nach Beisitzer, stellvertretender Vorsitzender
und Kassierer bekam man dann die gesamte Verant-
wortung fiir die bundesweite Selbsthilfearbeit. Immer wei-
ter stieg der Stresspegel, und man war so in die Arbeit ein-
gebunden und vertieft, dass alle Warnsignale des Korpers
nicht mehr wahrgenommen wurden. Erst nach langer Zeit
merkte man, so geht es nicht weiter, Du brauchst
Entlastung. Dies ist dann leichter gesagt als getan.

Es dauerte noch Jahre, bis ein entscheidender Schritt, die
Verschmelzung der bundesweiten Mukoviszidose-
Aktivititen gelang. Dies sollte ein Befreiungsschlag wer-
den. Doch der Weg dahin erwies sich als nicht so eben wie

gewiinscht, und so war in der Zeit der Verhandlungen der

Stress eher noch
weiter angestiegen.
Die Spitze der nerv-
lichen  Belastung
wurde erreicht, als Harro Bossen
sich dann auch noch am Ziel einige

Betroffene nicht mit dem Erreichten solidarisch erkliren
konnten und einen eigenen Weg einschlugen. Mir kam es
wie ein Schlag in die Magengrube vor. Alle Anstrengungen
waren vergeblich. Es gab weiterhin zwei bundesweite
Organisationen. Fiir mich war dieser Vorgang unbegreif-
lich, und ich habe ihn mir im wahrsten Sinne des Wortes
»zu Herzen“ genommen. Als dann auch noch die berufli-
che Belastung grofler wurde, spielte der Korper nicht
mehr mit. Heute lebe ich mit drei Bypissen und einer
deutlich verringerten ehrenamtlichen Belastung. Schnell
kommt man ohne es zu merken in eine Belastungsspirale,

die man nur sehr schwer durchbrechen kann.

Mukoviszidose ohne Stress gibt es nicht. Diese Tatsache
sollte jeder erkennen. Workshops oder Seminare konnen
hier helfen, die individuellen Schwellen zu erkennen. Man
sollte sich nicht der Tduschung hingeben — ach, das kann
ich wohl auch noch eben mitmachen. Diese Einstellung
fithrt tiber kurz oder meistens lang zum Raubbau an der
eigenen Gesundheit. Wie in allem liegt in der Ausge-
wogenheit zwischen Belastung und Ruhephasen der gol-
dene Mittelweg.

Harro Bossen
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Stress mit den Bakterien?!

Verhiiten, Erkennen und Behandeln bakterieller
Infektionen ist eines der ersten ,groflen® Themen, mit
denen Eltern von CF-Kindern meist kurz nach der
Diagnosestellung konfrontiert werden. Vor der Infektion
mit Pseudomonas bestehen oft besonders grofle Angste,
bis zu einem gewissen Grad auch berechtigt, zumal diese
Infektion auch von den Ambulanzen sehr in den
Vordergrund gehoben wird. Daher gewinnt das Ziel, die
Pseudomonas-Infektion zu vermeiden, eine hohe Prio-
ritit. Leider kann man die Bakterien in der Umwelt nicht
sehen und nur schwer nachweisen, so dass man bald vor
der Situation steht, gegen einen ,unsichtbaren Feind zu

kdampfen.

Pseudomonas und andere Bakterien

Neben vielen anderen Infektauslgsern sind fiir Menschen
mit Mukoviszidose einige Keime von besonderer
Bedeutung: Neben Staphylokokken spielt Pseudomonas
aeruginosa eine besondere Rolle: Pseudomonas-Bakterien
sind auf feuchtes Milieu angewiesen. Sie werden von
Menschen ohne Mukoviszidose schnell wieder aus dem
Bronchialsystem eliminiert. Pseudomonas haftet beson-
ders gut an Zellen mit defektem Chloridkanal und hat eine
Elastase, die bestimmte Strukturen in der Lunge aktiv
schidigen kann. Wenn die Bakterien nach einiger Zeit
Mikrokolonien mit Alginatkapsel gebildet haben, werden
sie schlecht angreifbar fiir Medikamente. Pseudomonas ist
immer resistent gegen die meisten einfachen Oral-

antibiotika und bildet hiufig weitere Resistenzen aus.

Epidemiologie: was weif3 man wirklich?

CF-Patienten haben fast immer Bakterien im Rachen-
abstrich oder Sputum. Die Haufigkeit der Pseudomonas-
Besiedelung steigt von weniger als 20 % in den ersten
vier Lebensjahren bis tiber 80 % bei Erwachsenen; mit ca.
14 Jahren sind es etwa 50 %, wobei in den letzten Jahren
eine Tendenz zur spiteren Dauerbesiedelung erkennbar ist

durch bessere Fritherkennung und Friihtherapie.

Wo kommt der Pseudomonas vor?

Pseudomonas-Bakterien brauchen Feuchtigkeit. Daher
sind sie auch an entsprechenden Orten zu finden. Trotz
der groflen Bedeutung dieser Bakterien gibt es erstaunlich
wenig wissenschaftliche Erkenntnisse iiber das tatsichli-
che Vorkommen im Umfeld von CF-Patienten. In der
weltweit einzigen griindlichen Haushaltsuntersuchung
(101 Haushalte mit mindestens einem CF-Patienten) iiber
das Vorkommen von Pseudomonas zeigten sich interes-
tiber die Hiufigkeit in den

sante Ergebnisse

»Feuchtriumen:

Dr. Stephan Illing
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Bad:

Siphon des Waschbeckens 35 %
Siphon von Dusche/ Wanne 39 %
Duschkopf 6 %
Wasserhahn Waschbecken 1 %

Zahnbiirste des Patienten 1%

Toilette:

Siphon der Toilette 27 %
Siphon des Waschbeckens 5 %
Toilettensitz 0%
Kiiche:

Siphon des Waschbeckens 35 %

Wasser aus Wasserhahn 7 %
Abspiilbtirste 6 %
Tauwasser im Kiihlschrank 1 %
Spiilschwamm 1%
Spiillappen 0%

Pseudomonaden sind also lingst nicht so hiufig wie ver-
mutet. Bei dieser Untersuchung zeigten sich noch einige
weitere wichtige Details:

Es gibt keine Unterschiede in der Hiufigkeit von
Pseudomonas im Haushalt, egal ob der Patient selbst
besiedelt ist oder nicht.

Es gibt z.B. Patienten, die seit iiber 20 Jahren besiedelt
sind, bei denen keine Bakterien in der Wohnung gefunden
werden.

Gleichermaflen gibt es Patienten, die niemals Pseudo-
monas im Sputum hatten, aber sehr viele Pseudomonaden
in der Wohnung haben.

Wihrend dieser Untersuchung gab es einige Kinder, die
frisch mit Pseudomonas besiedelt waren. Beim Vergleich
der Bakterienstimme aus Rachenabstrich und Haushalt
zeigte sich in allen Fillen, dass die Bakterien nicht aus der
Wohnung stammten, tibrigens auch nicht von anderen
Patienten, sondern irgendwo anders erworben waren. Die

Gefahr, sich zu Hause einen Pseudomonas zu ,holen ist

Spekerum Thema:

also viel geringer als angenommen. Die meisten Vorsichts-
mafinahmen scheinen iiberfliissig zu sein. Die einzige
besiedelte Zahnbiirste stammt iibrigens von einem Patien-

ten, der schon lange einen Pseudomonas hatte.

Sinnvolle Ma3nahmen zur Vermeidung von

Pseudomonas

Bei einigen wenigen Mafinahmen gibt es statistische

Hinweise, dass sie tatsichlich sinnvoll sind, so dass man sie

bei kritischer Wiirdigung empfehlen kann.

in der Klinik:

+ Patiententrennung Pseudomonas positiv/ negativ

+ Desinfektion von Inhaletten

+ keine gemeinsame Benutzung von Verneblern

zu Hause und sonst:

+ keine Benutzung von Whirlpools

+ keine Spritztiere (z.B. ,Bade-Enten“ mit Loch, die sich
mit Wasser fiillen, aber nicht vollstindig entleeren las-
sen)

+ keine selbst hergestellten Sprudel (Gerite mit CO,-
Patronen, die in speziellen Geriten aus Leitungswasser
Sprudel herstellen, mit wieder verwendeten speziellen

Flaschen)

Experten-Meinungen

Bei allen anderen Mafinahmen gibt es keinerlei statistische
Hinweise, dass sie in irgendeiner Weise niitzlich sind.
Solche ,,Experten“-Meinungen iiber Hygienemafinahmen
sind weit verbreitet. Oft machen sich Ambulanzirzte
Gedanken, worauf zu achten sein kénnte, oder Patienten
selbst kommen auf Ideen, die sie dann weiter verbreiten.
Solche Empfehlungen kennt fast jeder CF-Patient: keine
Mithilfe beim Klempnern, Stopsel ins Waschbecken beim
Hindewaschen, keine Mundduschen, keine Sauna oder

Dampfkabinen, keine Pflanzen, keine Hydrokulturen, kein
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Trinken von Leitungswasser und vieles weitere.
Es gibt Kinder, die nicht im Schnee spielen diirfen oder bei
Regen das Haus nicht verlassen sollen, die im Kinder-
garten nicht mitmachen diirfen, wenn drauflien mit der
GiefSkanne gespielt wird, die keinen Salat oder keine
Tomaten essen diirfen.
Es gibt Familien, die tdglich den Duschkopf auseinander-
nehmen und auskochen, heifles Wasser oder Desinfek-
tionsmittel in die Siphons gielen, tiglich die Zahnbiirste
wechseln und was es sonst noch an Ideen gibt.
Ganz wichtig aber ist:
+ unnotige Mafinahmen kosten Zeit und Geld
+ unnotige MafSnahmen belasten Eltern

und Kinder psychisch
+ unnotige Mafinahmen fithren zur Ausgrenzung

+ unnotige Mafinahmen vermindern die Lebensqualitit

Psychologie

Bakterien machen Angst: Sie konnen Schaden anrichten,
aber man kann sie nicht sehen und ihnen damit nicht gut
ausweichen. Man weifd viel zu wenig selbst iiber wichtige
Bakterien wie Pseudomonas, und selbst Fachleute verbrei-
ten eher Meinungen als gesicherte Erkenntnisse. Wie soll
da eine Familie Orientierung finden.

Also macht man lieber etwas zu viel als zu wenig, denn
wenn Prof. XY oder Dr. Z so etwas sagt, wird schon ,,was
dran sein®, und was andere Eltern jahrelang machen, kann

ja nicht sinnlos sein, und schaden wird es schon nicht.

Der Ubergang von wahrscheinlich richtigen Empfeh-
lungen zu vollig unsinnigen Mafinahmen ist flieBend und
durch keinerlei exaktes Wissen abgesichert. Viele Familien
sind regelrecht neurotisiert, manches Kind auf diese Weise
stigmatisiert und ausgegrenzt, und spitestens in der
Pubertit werden dann alle VerhaltensmafSnahmen tber

Bord geworfen.

Verhiilt sich der jugendliche CF-Patient dann so ,riskant®,
fithrt dies bei den Eltern zu massiver Enttiuschung, und
vielleicht hat er sogar Recht, das meiste war gar nicht
notig. Genauso enttduschend ist es, wenn es trotz aller auf-
wendigen Vorsorge trotzdem zur Pseudomonas-Besie-
delung kommt. Daher ist es wichtig, immer wieder daran
zu erinnern, dass man bei den meisten Pseudomonas-

Erstbesiedelungen die Quelle nicht herausbekommt.

Alle diese Verhaltensweisen sind in gewisser Weise nach-
vollziehbar und resultieren zu einem guten Teil daraus,
dass auch die ,,Fachleute® keine verniinftigen, tiberpriifba-
ren und einheitlichen Ratschldge erteilen und damit die

Unsicherheit eher vergroflern.

Fazit

+ Bakterielle Infektionen sind eines der Hauptprobleme
bei CE.

« In der Klinik/Ambulanz sind spezielle Hygiene-
mafinahmen notwendig.

+ Bakteriologische Untersuchungen miissen hiufig genug
erfolgen und den qualitativen Anforderungen entspre-
chen.

+ Nur wenige Umgebungsmafinahmen sind sinnvoll.

+ Sehr oft werden Schutzmafinahmen durchgefiihrt,
deren Effekt iiberhaupt nicht bewiesen ist und die mit
hoher Wahrscheinlichkeit vollig sinnlos sind, aber zu
erheblichen Einschrinkungen fiihren.

+ Das Ziel ,normales Leben* sollte sich so weit wie mog-

lich auch auf die Hygienemafinahmen erstrecken.

S. Illing
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Tief durchatmen....

Eigentlich wére ja alles gar nicht so schlimm.

Ich als ,Fast-Nur-Hausfrau“ mit zwei (naja, fast) erwach-
senen Sohnen, einem kleinen Teilzeitjob in meinem Beruf
als Informatikerin und einem bereichernden Ehrenamt
habe a priori iiberhaupt keinen Stress. Ich kann mir doch

alles einteilen...

Pustekuchen! Denn plétzlich kommt alles
auf einmal:

Mein Sohn Marcus macht eine Heim-IV, meine Freundin
liegt im Krankenhaus, mein Mann ist fiir ein paar Tage
dienstlich verreist und Ende der Woche ist Redak-
tionssitzung in Bonn. Am Montag gibt es eine Spenden-
iibergabe in Bruchmiithlbach-Miesau (wo ist denn das?),
am Dienstag muss ein Interview fir muko.info fertig sein
(hoffentlich muss ich nicht zuviel kiirzen!). Mittwoch vor-

mittag habe ich einen Termin bei der 6rtlichen Kranken-

kasse wegen der lokalen Selbsthilfeférderung, am Nach-
mittag muss Marcus zur Kontrolle in die Klinik gebracht
werden. Die Pressemitteilungen fir unser Benefizkonzert
Ende nichster Woche miissen geschrieben werden, Plakate
sind auch noch keine aufgehingt. In meiner Mailbox lie-
gen noch mindestens zehn unbeantwortete Mails, und
unentwegt klingelt das Telefon. In meiner Firma hab ich
mich diese Woche auch noch nicht sehen lassen.

Hilfe! Der ganz normale Alltag muss ja auch noch laufen...
am schlimmsten ist das Gefiihl, dass alles, was ich jetzt
anpacke, nicht ,,perfekt“ lduft, jede Minute, die fiir die eine
Aktivitdt verwendet wird, fehlt bei der nichsten... hitte

mein Tag doch nur 48 Stunden!

STOPP! Wer jault denn da? Unser Hundchen meldet sich
gerade und sagt mir, dass es dringend nach draulen muss
—ja, ist denn sonst keiner da? Aber stimmt eigentlich, die

Stunde Walking tite mir jetzt auch

gut. Auszeit.

Eine Stunde Zeit am Tag NUR fiir
mich — den Kopf frei kriegen und die
Dinge auf die Reihe bringen,
Priorititen iiberlegen und sortieren,
was anliegt. Einfach entspannen mit-
ten im Trubel, tief durchatmen und

Krifte sammeln.

Eigentlich ist ja alles gar nicht so
schlimm.

Susi Pfeiffer-Auler
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Zeitmanagement

Stress oder Herausforderung? — diese Frage habe ich mir
oft gestellt. Wer mit CF élter ist, wie ich die 40 tiberschrit-
ten hat, spirt die immer stirkere Zeitknappheit.
Zeitmanagement ist das Gebot der Stunde. Denn der
Zeitaufwand fir Therapie steigt. Die Wochenarbeitszeit
wird immer mehr verlingert. Die Berufstitigkeit hat
zudem fiir uns CF-ler gegeniiber dem Studium den
Nachteil, dass man nicht mehr so flexibel ist. Sicher: Als
Student habe ich dhnlich viel gearbeitet. Nur: Ich konnte
meine Arbeitszeiten stirker selbst wihlen — von den fest-
liegenden Vorlesungsterminen einmal abgesehen. So
ergibt sich fur mich heute als Berufstitiger fast ein 12-
Stunden-Tag, wenn ich Arbeitszeit, Anfahrtswege und
Therapie zusammenrechne. Fiir andere Kolleginnen und
Kollegen ist alles iiber acht Stunden Uberstunden, fiir

mich Alltag.

Mir hilft mit Sicherheit meine Erziehung. Zuhause galt der
Spruch ,,Erst die Arbeit und dann das Vergniigen®. Solch
antrainierte Selbstdisziplin und eine positive Lebens-
einstellung erleichtern die Gestaltung des Alltags.

Im Laufe der Jahre habe ich mir auflerdem angewohnt,
mir kleine Urlaubsinseln im Alltag zu schaffen. Dies kann
Spazierengehen am Rhein oder Musikhoren sein. Oder ich
lese etwas oder besuche eine Kunst- oder Geschichtsaus-
stellung. Oder schaue mir ein Fuflballspiel live im Stadion
oder in einer Kneipe an. Urlaub ist es auch, wenn ich mit
meiner Frau gemeinsam shoppen gehe.

T. Malenke

Im Stress? ...zum Schmunzeln!

Dieses Bild ist in der Uniklinik Diisseldorf dazu benutzt worden, verschiedene Stress-Niveaus zu

testen. Schauen Sie sich die beiden Delfine, die aus dem Wasser springen, genau an. Die Delfine sind

absolut identisch. Die Forscher haben festgestellt, dass Menschen, die unter Stress stehen, die beiden

Delfine verschieden wahrnehmen. Je mehr eine Person unter Stress steht, desto unterschiedlicher

werden die beiden Delfine wahrgenommen.

Generell gilt: Je mehr die beiden Delfine in der subjektiven Wahrnehmung voneinander abweichen,

desto hoher ist der aktuelle Stresslevel der betreffenden Person.

Also: Wenn das Aussehen der beiden Delfine auf dem Bild sehr unterschiedlich sein sollte, ein guter

Rat: Rdumen Sie den Schreibtisch schnell auf, gehen Sie nach Hause und ruhen Sie sich erstmal so

richtig aus.
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Leserbriel-Avdnaf

Mit 25 noch zum Kinderarzt?

Spektrum-Thema der muko.info 1/2007
Wir mochten uns mit einem besonders brisanten Schwerpunktthema befassen: Es geht um den Ubergang von der
Kinderklinik in die Erwachsenenambulanz. Viele Mukoviszidose-Patienten verbleiben aus unterschiedlichsten Griinden
beim Kinderarzt, auch lange nach Erreichen des Erwachsenenalters: Manche scheuen eine Verinderung, andere haben
keine kompetente Versorgungsmoglichkeit fir Erwachsene in ihrer Nidhe. Aber auch wenn ein Wechsel rein 6rtlich leicht
moglich wire, auch wenn an einer Klinik idealerweise sowohl eine Mukoviszidose-Ambulanz fiir Kinder als auch ein
Kompetenzzentrum fiir Erwachsene vorhanden sind, bleibt der Ubergang eine schwierige Situtation: Schwierig fiir
erwachsene Patienten, die ein Vertrauensverhaltnis zum Kinderarzt aufgebaut haben. Schwierig fiir die Eltern, fiir die der
Wechsel zum Pneumologen oder Internisten auch ein Abgeben der Verantwortlichkeit an das Kind beinhaltet. Schwierig
auch fir Kinderirzte, die ihre ,Ziehkinder* nur ungern in andere Hinde abgeben, und schwierig fiir den Internisten,
der es meist mit bestens informierten Patienten zu tun bekommt. Wie kann der Wechsel vom Kinderarzt zum Internisten
vonstatten gehen? Wo liegen die ,,Knackpunkte®, was hindert junge Erwachsene daran, den Sprung in die internistische
Abteilung zu wagen? Schreiben Sie uns!

Susi Pfeiffer-Auler
Redaktionsschluss fiir muko.info 1/2007 ist der 10.01.2007

Alter werden mit CF

Spektrum-Thema der muko.info 2/2007
Uber die Hilfte aller Mukoviszidose-Patienten in Deutschland ist mittlerweile erwachsen; wir horen und lesen von CF-
lern, die fiinfzig Jahre und ilter sind. Doch mit dem Alter kommen auch die Altersbeschwerden — und bei CF haufig frii-
her als bei anderen. Diabetes, Rheuma oder Osteoporose sind nur einige von zahlreichen Komplikationen. Doch nicht
nur medizinisch stellt das Alterwerden mit CF eine Herausforderung dar. Wie plane ich mein Leben? Wie lange kann ich
in meinem erlernten Beruf (noch) arbeiten? Komme ich spiter mit meiner Erwerbsminderungsrente iiber die Runden,
oder muss ich gar meine miithsam erkidmpfte Selbststindigkeit wieder aufgeben? Und was, wenn meine Eltern selbst
Pflege brauchen — wer ist dann fiir mich da? Wir wollen von Euch wissen, wie Eure Erfahrungen mit dem ,,CF-Alter
sind. Wie habt IThr die Herausforderungen bewdltigt (oder eben nicht), welche Schwierigkeiten musstet Thr itberwinden?
Welche Hohepunkte bringt das Leben als CF-Opa bzw. -Oma? Schreibt uns Eure Erfahrungen mit dem Alterwerden!
Stefan Funk-Felt
Redaktionsschluss fiir muko.info 2/2007 ist der 26.03.2007
Per E-Mail: redaktion@muko.info oder per Post: Mukoviszidose e.V., Redaktion muko.info, In den Dauen 6, 53117 Bonn



Fragen an die Experten

Auf der Homepage des Mukoviszidose e.V. www.muko.info haben nicht nur
Patienten und Angehérige die vielgenutze Moglichkeit, ihre Fragen zu stel-
len: Im Fachforum beantwortet ein Team erfahrener Mukoviszidose-

Experten auch Fragen von Arzten und Behandlern.

Fr@yg

Wir haben vor etwa drei Monaten erfahren, dass unsere Tochter (jetzt 6 Monate) Mukoviszidose hat. Wir waren dann
gleich mit ihr in einer Ambulanz, wo der weitere Therapieverlauf festgelegt wurde, d.h. morgens und abends Inhalieren,
Gymnastik, Kreon, Antibiotika,...

Meine Frau mochte nun diese Therapie optimal fiir unsere Tochter umsetzen. Wir haben allerdings noch einen 3-jihri-
gen Sohn, der auch einiges an Aufmerksamkeit erfordert. Durch den groflen Therapieaufwand, den meine Frau betreibt,
leiden unser Sohn sowie unsere ganze Familie, da sich meine Frau sehr unter Druck setzt. Ist es notwendig, jeden Tag mit
dem Baby Krankengymnastik zu machen, jede Ampulle bis auf den letzten Tropfen zu inhalieren? Wie kann ich etwas
den Druck von meiner Frau nehmen?

Liebe Griifle, Werner W.

Antwort

Lieber Herr W., ich kann mir gut vorstellen, dass mit der Diagnose der Mukoviszidose
und der Information tiber die ganzen notwendigen Therapien ein kaum zu bewiltigen-
der Berg an Aufgaben vor Thnen steht, die Sie alle moglichst gut bewiltigen wollen. Da
ich den aktuellen Gesundheitszustand IThrer Tochter nicht kenne, ist es schwierig, Thnen
Dr. M. Ballmann Tipps zur Erleichterung des Therapiealltages zu geben. Die Krankengymnastik und auch
die Inhalation kénnen im Einzelfall auch bei einem 6-monatigen Siugling eminent
wichtig sein. Dabei ist allgemein zu berticksichtigen, dass von der Inhalationslésung und damit vom Medikament nur ein
sehr geringer Anteil den Wirkort in der Lunge erreicht. Wenn die Inhalation dringend notwendig erscheint - und das kann
nur Thr behandelnder Arzt entscheiden - dann sollte die Inhalationslésung auch komplett aufgebraucht werden. Das geht
aber nicht mit einem schreienden und sich wild wehrenden Kind. Ebenso ist die Physiotherapie, die moglichst einen spie-
lerischen Charakter haben sollte, sehr wichtig. Holen Sie sich Tipps und Anregungen auch bei anderen betroffenen
Familien. Wichtig scheint auch, dass Sie als Vater und Ehemann sich komplett in die Therapie mit einbeziehen und Ihre
Frau besonders an den Abenden und Wochenenden entlasten. Planen Sie ganz gezielt besondere Aktivititen mit dem élte-
ren Geschwister, bei denen dieses Kind auch fiir sich das Empfinden hat, ganz im Mittelpunkt zu stehen. Ich hoffe, die
Tipps haben Thnen etwas geholfen - und glauben Sie mir, der Therapiealltag wird sich schrittweise ganz gut organisieren

lassen. Ich wiinsche Thnen viel Gliick und Kraft.
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Gestern trug ich zum ersten Mal den ,,Fliigel-Anstecker®. Nach dem Dienst
ging ich zur Post. Die Schlange war lang und ich stand eine Weile. Ich sah
nach den Aufstellern und drehte mich unbewusst auch mal nach rechts und
links. Kurz bevor ich an der Reihe war, horte ich hinter mir die Stimme
eines jungen Mannes (ich hatte ihn vorher schon wahrgenommen), der —
vermutlich zu seiner Mutter — sagte: ,Guck mal, die Frau vor uns hat die
Fliigelchen am Revers.“ Ich dachte gleich, der kann doch nur mich meinen
und drehte mich sofort um. Ich sah in zwei freundlich lichelnde Augen,
und der junge Mann sagte sofort zu mir: ,,Schén, dass Sie die Fliigelchen
tragen. Das freut mich. Ich bin Betroffener und habe diese Krankheit, und
ich freue mich iiber Solidaritdt. Ich war geschockt, konnte mein Gefiihl
aber, glaube ich, verbergen. Er sagte mir dann, dass es in Mecklenburg-
Vorpommern 30 Kranke gebe, die Krankheit aber im Land sehr wenig
bekannt sei. Er habe hier noch nie jemand mit dem Fliigel-Anstecker gese-
hen und mein Anstecker habe ihn einfach gefreut. Ich sagte ihm, dass ich
vor iiber 30 Jahren ein Kind kannte, das diese Krankheit hatte. Mir blieb
dann nur noch, ihm alles Gute zu wiinschen, denn ich war an der Reihe.
Mich hat dieses Erlebnis betroffen gemacht, was ihr euch sicher vorstellen
konnt. Wenn aber das Tragen des Fligelchens dazu fihrt, dass ein
Betroffener sich dariiber freut, dann macht es doch ganz viel Sinn.

Ganz sicher, ich werde dieses Erlebnis so bald nicht vergessen, denn ich sehe
immer noch in die so leuchtenden Augen dieses jungen Mannes, den ich
auf Anfang 20 schitzen wiirde.

Liebe Griifle an euch, Gerti

Tragen auch Sie den ,,Fliigel-Anstecker*!
Engelsfliigel kénnen Sie bestellen unter
muko.info/fluegel-bestellen.o.html



Christuane-Herzeg-Stifoung

Grof3artiger Horgenuss

Zu einem auflergewohnlichen Konzertabend luden das
Deutsche Arzteorchester und das Lions Hilfswerk
Miinchen Helen Keller e.V. am 1. April in die grole Aula
der Ludwig Maximilians Universitit in Miinchen ein, um
die Arbeit der Christiane Herzog Stiftung und cfi-aktiv
e.V. Miinchen zu unterstiitzen. Prof. Dr. Hans-Georg
Herzog dankte in seinem Gruflwort den Musikern,
Organisatoren und Helfern fiir deren grofartiges Enga-

gement.

Das Konzert bildete den Abschluss einer mehrtigigen
Arbeitsphase der ,,musikalischen Arzte“ in Miinchen, das
von den Mitgliedern ein Hochstmafl an Probendisziplin
abverlangte. Diese intensiven Proben fithrten an diesem
Abend zu einer Glanzleistung des Orchesters, das sich
zusammen mit seinem Hamburger Dirigenten Alexander

Mottok kaum von einem Profiorchester unterscheidet.

Zu Gehor gebracht wurde Edward Elgars Serenade fiir
Streichorchester, d-moll, Op. 20 und das Konzert fiir Oboe
& Violine von Johann Seb. Bach, d-moll, BWV 1060. Hier

brillierten die mit vielen Musik-
preisen ausgezeichneten Solomusiker
Tobias Geisler, Oboe, und Julia
Burkert, Violine, die extra aus
London angereist war. Die Sym-
phonie Nr. 4, e-moll, Op. 98 von
Johannes Brahms behielt sich zum
Schluss der Auffithrung der Begriin-
der des Arzteorchester (1989) und
Dirigent a. D. Dr. Dieter Poller in sei-

ner Heimatstadt Miinchen selbst vor.

Mit hochster Hingabe dirigierte er

»sein“ Orchester und fithrte es zur

absoluten Hochstleistung.

DANKE fiir einen grof8artigen Horgenuss und die Hilfe
fiir unsere Betroffenenarbeit!

Ein grofles DANKE auch den Hauptorganisatoren Frau
Christa Schmolke und Herrn Dr. Dieter Péller, sowie
Herrn und Frau Dr. Monheim und Frau Ingrid Pierchalla
fiir ihr Engagement!

Henriette Staudter




Bei chronischer exokriner
Pankreasinsuffizienz

und Mukoviszidose

Kreon

MikroPellets.
MaxiLeistung.

Kreon® Wirkstoff: Pankreatin Zusammensetzung:
Arzneilich wirksame Bestandteile: Pankreas-Pulver vom
Schwein in magensaftresistenten Pellets: Jeweils 1 Kapsel
,Kreon®10 000" enthalt 150 mg Pankreas-Pulver vom Schwein,
entspr.10 000 Lipase-, 8 000 Amylase- und 600 Protease-Einheiten nach Ph. Eur,;
.Kreon® 25 000" enthélt 300 mg Pankreas-Pulver vom Schwein, entspr. 25000 Lipase-,
18000 Amylase- und 1000 Protease-Einheiten nach Ph. Eur; ,Kreon® 40 000" enthalt 400 mg
Pankreas-Pulver vom Schwein, entspr. 40000 Lipase-, 30 000 Amylase- und 2000 Protease-Einheiten nach
Ph. Eur; 1 Beutel (=497 mg) ,Kreon® Granulat” enthélt 300 mg Pankreas-Pulver vom Schwein, entspr. 20800
Lipase-, 20 800 Amylase- und 1250 Protease-Einheiten nach Ph. Eur.; 1 Messloffel (100 mg) ,Kreon® fiir Kinder” ent-
hélt 60,36 mg Pankreas-Pulver vom Schwein, entspr. 5000 Lipase-, 3 600 Amylase- und 200 Protease-Einheiten nach Ph. Eur.
Sonstige Bestandteile: Dibutylphthalat, Dimeticon 10000, Macrogol 4000, Hypromellosephthalat, dunnflussiges Paraffin;
Kreon® 10 000 Kapseln, -25 000 und -40 000 Kapseln zusétzlich: Gelatine, Farbstoffe E 171, E 172. Anwendungsgebiete:
Storungen der exokrinen Pankreasfunktion, die mit einer Maldigestion einhergehen. Bei Mukoviszidose zur Unterstiitzung
der ungenlgenden Funktion der Bauchspeicheldrise. Gegenanzeigen: Stark entwickelte Erkrankungsphase einer akuten
Pankreatitis. Akute Schibe einer chronischen Pankreatitis. In der Abklingphase wéhrend des diatetischen Aufbaus ist jedoch die Gabe von
Kreon bei weiterhin bestehenden Verdauungsstérungen sinnvoll. Nachgewiesene Schweinefleischallergie. Uberempfindlichkeit gegen einen anderen Bestandteil. Schwangerschaft und Stillzeit: Keine
Bedenken. Nebenwirkungen: Haufig: Bauchschmerzen; Gelegentlich: Obstipation, Stuhlanomalien, Durchfall, Ubelkeit, allergische Reaktionen vom Soforttyp (wie z.B. Hautausschlag, Niesen, Tranenfluss,
Atemnot durch einen Bronchialkrampf) sowie allergische Reaktionen des Verdauungstraktes. Sehr selten: Bei Patienten mit Mukoviszidose nach Gabe hoher Dosen von Pankreasenzymen Verengungen der
Krummdarm/Blinddarmregion und des aufsteigenden Dickdarmes (Colon ascendens). Kreon® war an diesen Darmschadigungen nicht beteiligt. Als VorsichtsmaBnahme sollten ungewéhnliche abdominelle
Beschwerden oder wiederholte Anderungen im Beschwerdebild untersucht werden, um die Maglichkeit einer Schadigung des Darmes auszuschlieBen. Dies betrifft besonders Patienten, die taglich tber
10000 Einheiten Lipase pro kg Kérpergewicht einnehmen.
Stand der Information: 07/2005
SOLVAY ARZNEIMITTEL GMBH, HANS-BOCKLER-ALLEE 20, 30173 HANNOVER, Telefon: 0511 857-2400, e-mail: solvay.arzneimittel@solvay.com, Internet: www.solvay-arzneimittel.de

Solvay SOLVAY
A rZ n e i m itte I Fortschritt aus Uberzeugung®




Christiane Herzog Tag im

Mukoviszidose-Zentrum Koln

Am 23. September wurde Dr. Tinschmann mit Rosen verabschiedet

Der Horsaal war voll, als OA Dr. Ernst Rietschel den Tag
eroffnete. Die Vortrige gaben Einblick in 30 Jahre Thera-
pie aus Sicht von Arzten und Patienten, und beleuchteten
aktuelle Themen wie den Ablauf einer Lungen-
transplantation, die Rolle des Psychologen in der Am-
bulanz sowie die Moglichkeiten entziindungshemmender
Therapie.

Hohepunkt des Christiane-Herzog-Tages war aber die
Verabschiedung von Herrn Dr. Peter Tinschmann, mit OA
Dr. Rietschel, dem Leiter des Mukoviszidose-Zentrums
Koln/ Frechen. Im Namen des Vorstandes bedankten sich

Sibylle Felt und Stephan Kruip fiir sein Engagement fur

die Patienten.

Mit 30 Jahren praktischer Erfahrung

in der Behandlung der Mukovis-

zidose und souverinem Mut zu

Neuem war er bei seinen Patienten

sehr beliebt, wie sein langjihriger

Patient Stefan Funk-Felt betonte. Die

Verbundenbheit spiirte man, als sich

Patienten und Eltern am Ende von

ihrem Arzt verabschiedeten und ihm Rosen iiberreichten,
die sich zu einem riesigen Straufy zusammenfiigten. Ein
Interview mit Herrn Dr. Tinschmann lesen Sie unter

»Personlich“ auf Seite 68.

Stephan Kruip

Mutter von Christiane Herzog verstorben

Fiinf Tage vor ihrem 95. Geburtstag verstarb am 2. September Frau Friedl Krauf}, die Mutter von Christiane Herzog. In

ihrer Danksagung haben die Hinterbliebenen von Frau Krauf8 Albert Schweitzer zitiert: ,,Das einzig wichtige im Leben

sind die Spuren der Liebe, die wir hinterlassen, wenn wir weggehen“. Durch die Erziehung im evangelischen

Pfarrhaushalt hat Frau Herzog ihre wertkonservative Grundhaltung, ihre tiefe

Gldubigkeit und ihre Disziplin und Selbstdisziplin gelernt, wie sie ihr von ihren

Eltern vorgelebt wurden. Hieraus ist auch ihr grofles Engagement fiir die

Mukoviszidose-Betroffenen entstanden. Frau Friedl Krauf3 hat bis zu ihren

letzten Lebenstagen regen Anteil an der Arbeit der Christiane Herzog-Stiftung

genommen. Sie ruht nun an der Seite ihres Mannes und ihrer Tochter

Christiane auf dem Friedhof in Landshut. Immer werden wir uns mit grofier

Dankbarkeit an Frau Krauf$ erinnern.

Der Vorstand der Christiane Herzog-Stiftung
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Heghlughes

Nationale Mukoviszidose Woche 2006:

,Deutschland beweg Dich!*

Marco Schreyl und Arne Friedrich gehen
mit gutem Beispiel voran

Schutzengel, Fu8baller, Wanderer und TV-Moderatoren
haben etwas gemein. Spitestens seit der Nationalen
Mukoviszidose Woche 2006. Die stand in diesem Jahr
unter dem Motto: ,Deutschland beweg Dich fiir
Menschen mit Mukoviszidose!“ Und was hat sich bewegt?
In tber 20 Regionalgruppen des Mukoviszidose e.V. fan-
den Aktionen statt, zwolf Wandervereine und rund 50
Schulen und Kindergirten haben alles gegeben, um die

Betroffenen zu unterstiitzen. Ein vorldufiger Uberblick:

Anlasslich der Nationalen Mukoviszidose Woche vom 1.
Oktober bis zum 8. Oktober 2006 haben RTL-Moderator
Marco Schreyl und Fuflball-Nationalspieler Arne
Friedrich die Bundesbiirger zu mehr Solidaritit und
Unterstiitzung fiir Menschen mit der unheilbaren
Erbkrankheit Mukoviszidose aufgerufen. ,,Schenken Sie
Menschen mit Mukoviszidose Thre Zeit und werden Sie
ehrenamtlich titig, helfen Sie uns durch Spenden, erzih-
len Sie Thren Angehorigen und Freunden tiber die Seltene
Krankheit, ermutigten die Promi-Botschafter. ,,Wir wol-
len mehr Bewegung bringen in den Kampf gegen
Mukoviszidose. Zur Nationalen Mukoviszidose Woche
haben wir uns zum Ziel gesetzt, Menschen zu finden, die
etwas fiir die Patienten tun wollen®, sagte Mukoviszidose-

Botschafter Marco Schreyl.

Marco Schreyl und Arne Friedrich trafen sich mit
Berliner Schulkindern im Tiergarten, um zu zeigen, dass

etwas in Bewegung ist fiir Mukoviszidose-Betroffene.



Folgten dem Aufruf: Wanderer, Schiiler und
Kindergartenkinder

Neben den engagierten TV-Stars wurde die Nationale
Mukoviszidose Woche in diesem Jahr vom Deutschen
Volkssportverband (DVV) mit seinem traditionellen
Wandertag ,,Deutschland wandert — Deutschland hilft —

I

Damit kein Kind mehr an Mukoviszidose stirbt!“ am 3.
Oktober 2006 unterstiitzt. Dartiber hinaus engagierten
sich einige hundert Schiiler und Kindergartenkinder aus
dem gesamten Bundesgebiet mit ihrem Schutzengellauf
2006, der ebenfalls im Oktober dieses Jahres stattfand. In
vielen Regionen Deutschlands fanden in dieser Woche

Veranstaltungen zugunsten der Betroffenen statt.

Annette Schiffer

Moritz ist ein Fan von Hertha-Kapitin Arne Friedrich

Moritz und Erik bekommen ein Autogramm von RTL-Moderator Marco Schreyl
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Die Wanderfreunde
Kirn-Sulzbach 1980 e.V.
stellten zusiitzlich eine
beachtliche Tombola
auf die Beine und
konnten so iiber

3.000 Euro fiir

Betroffene spenden

Deutschland wanderte -

Deutschland half

Wandern fiir Mukoviszidose-Betroffene anlédsslich der Nationalen Mukoviszidose Woche

»Deutschland wandert — Deutschland half. Damit kein
Kind mehr an Mukoviszidose stirbt!“ hieff es am
3. Oktober 2006 in ganz Deutschland. An bundesweit
zwolf Standorten schniirten an diesem Tag erneut tausen-
de Wanderer ihre Stiefel fiir den guten Zweck. Die
Wanderungen, veranstaltet von Vereinen und Vereins-
gemeinschaften des Deutschen Volkssportverbands e.V.
(DVV), fanden anlisslich der Nationalen Mukoviszidose

Woche (1. - 8. Oktober) statt.

95 Cent fiir jeden Wanderer

Zur Auswahl standen jeweils unterschiedlich lange
Strecken, die auch von Nordic Walkern intensiv genutzt
wurden. Die Startgebiihr betrug 1,50 Euro. Davon gingen
jeweils 95 Cent direkt an den Mukoviszidose e.V. Als

begleitende Maflnahme vor Ort informierten die

Regional- und Selbsthilfegruppen des Mukoviszidose e.V.

die Teilnehmer iiber die unheilbare Erbkrankheit. Der
Gesamterlos der Aktion lag in diesem Jahr bei 12.000

Euro.

Bereits seit zehn Jahren hat der Deutsche Volkssport-
Verband e.V. eine ,Patenschaft® fiir Kinder mit Muko-
viszidose iibernommen und dafiir die Aktion ,,Deutsch-
land wandert — Deutschland hilft“ ins Leben gerufen.
Bereits jetzt steht fest, dass die Veranstaltung auch am

3. Oktober 2007 fortgefiihrt wird.

So werden die Spenden sinnvoll eingesetzt
Der Erlos der Wanderaktion kommt in diesem Jahr dem
Fritherkennungsprojekt des Mukoviszidose e.V. zugute,
das ein flichendeckendes System zur Erkennung der
Krankheit bei Neugeborenen zum Ziel hat.

Torsten Weyel




Schutzengellauf 2006

Erfolgreiche Premiere der bundesweiten Benefizaktion an Schulen und Kindergarten

»Spafd an der Bewegung haben und dabei etwas Gutes tun
— die Idee des erstmals durchgefiihrten ,,Schutzengellaufs*
an Schulen und Kindergirten ging auf. Anlésslich der
Nationalen Mukoviszidose Woche 2006 fanden bundes-

weit rund 50 Schutzengelldufe statt.

Tausende Kilometer fiir mukoviszidosekranke Kinder

Ob im Rahmen eines Wandertages oder als Rundenlauf
um den Sportplatz — tausende Kinder und Jugendliche
bewiesen mit ihrem Einsatz, dass sie nicht nur gute Liufer,
sondern noch bessere Unterstiitzer von Menschen mit
Mukoviszidose sind. Zwar lag das Gesamtergebnis zu
Redaktionsschluss noch nicht vor — mit dem bisherigen
Erlgs von iiber 40.000 Euro sind die Erwartungen aber

schon jetzt iibertroffen worden.

Kinder helfen Kindern

Das Besondere beim Schutzengellauf: Jedes Kind suchte
sich seine eigenen Sponsoren und handelte den Betrag,
den es pro Kilometer erhielt, selber aus. Besonders spen-
denfreudig zeigten sich Familie, Freunde, Bekannte oder
Nachbarn. Michaela May, Schirmherrin des Projektes
Schutzengellauf 2006, zeigte sich begeistert: ,Besonders
beeindruckt hat mich, mit welchem Verant-
wortungsbewusstsein bereits die kleinen Kinder unter-
wegs gewesen und gemeinsam fiir die gute Sache eingetre-
ten sind.“ Und so setzt auch sie auf eine erfolgreiche
Fortfithrung des Projektes. ,,Wenn weitere Schiiler oder
Kindergartenkinder in Deutschland dem Vorbild der bis-

herigen Liufer folgen, wire das eine tolle Hilfe fiir uns.

Jeder Schritt hilft den Betroffenen., so May.

Fest im Programm
Aufgrund des tollen Starts wird der Schutzengellauf fest
ins Programm des Mukoviszidose e.V. aufgenommen und

kann auch ganzjihrig durchgefiithrt werden. Ein besonde-

rer Dank gilt den zahlreichen betroffenen Familien und
Freunden des Mukoviszidose e.V., die die Aktion durch
Kontakte zu Schulen und Kindergirten erst so erfolgreich

machten.

Mitmachen und Helfen!

Helfen auch Sie, dass Kindern mit Mukoviszidose geholfen

werden kann, indem Sie

+ uns mit Adressen von Kindergirten und Schulen unter-
stiitzen, die wir beziiglich einer Teilnahme am Schutz-
engellauf ansprechen kénnen.

+ selbst Kindergirten und Schulen ansprechen und fiir
eine Teilnahme begeistern.

+ einen Kindergarten oder eine Schule, die an der Aktion

teilnehmen, am Ort unterstiitzen.

Fragen zum Schutzengellauf beantworten Thnen gerne:
Mukoviszidose e.V., Torsten Weyel, 0228/9 87 80-26,
TWeyel@muko.info und Erek Gaudian, 02641/80 05-50.
Weitere Infos finden Sie auch unter www.muko.info.

Torsten Weyel

Bisher absoluter
Spitzenreiter beim
Schutzengellauf 2006:
Die Kath. Grundschule
Kommern sammelte

iiber 11.000 Euro




Highlights

»Werden Sie ein Schutzengel fiir
Kinder mit Mukoviszidose!“ — mit
diesem Aufruf startet der Handball-
Nationalspieler Dominik Klein (22)
die aktuelle Schutzengelkampagne
des Mukoviszidose e.V. ,,Als Sportler
bekomme ich viel Unterstiitzung,
zum Beispiel von den Fans, von mei-
nem Verein und meiner Familie. Es
ist mir ein Anliegen, etwas davon
zuriickzugeben an Menschen, die auf
die Aufmerksamkeit und Solidaritit
ihrer Umwelt angewiesen sind‘, sagt
der engagierte Handballspieler vom
THW Kiel. ,Erst kiirzlich habe ich

einen vierjihrigen mukoviszidose-

kranken Jungen im Krankenhaus
Der 22-jiihrige spielt besucht. Ich habe gesehen, wie tapfer er um sein Leben
seit Sommer 2006 fir ~ kdmpft. Das hat mich sehr beeindruckt.

den THW Kiel.

,»Werden Sie Schutz-
engel!“ Handball-
Nationalspieler
Dominik Klein sucht
Schutzengel fiir
mukoviszidosekranke

Kinder.

Dominik Klein
besucht den mukovis-
zidosekranken Fynn-
Lasse (4) auf dem
Spielplatz eines Kieler

Krankenhauses.

Handball-Nationalspieler Dominik

Klein: ,,Werden Sie ein Schutzengel!*

Geschenktipp: die neue Schutzengel-
Schmuckkarte

In diesem Jahr wird die Kampagne durch den Verkauf von
Schutzengel-Schmuckkarten unterstiitzt. ,,Durch den Kauf
der Karte kann jeder selbst zum Schutzengel fiir
Mukoviszidose-Betroffene werden und zugleich lieben
Menschen einen  personlichen  Schutzengel zu
Weihnachten oder auch zum Geburtstag schenken®, sagt
Dominik Klein. Ab einer 25-Euro-Spende erhalten die
Unterstiitzer eine der limitierten Schutzengel-

Schmuckkarten.

Mehr Informationen zur Schutzengelkarte oder zu
Dominik Klein gibt es unter 0228 / 98780-0, unter
www.muko.info oder unter www.mini33.de. Spenden-
konto: 70 888 01, Sozialbank Koln, BLZ 370 205 00,
Stichwort: Schutzengel fiir 2007.

Annette Schiffer
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Danke

Nahmen den Scheck
dankbar entgegen:
Torsten Weyel vom
Mukoviszidose e.V.
und Ursula Nowak
von der CF Hilfe
Austria. (v.r.n.l:
Stefan Weiler, UVEX
Sports GmbH, Elton,
Dietmar Krusche,

UVEX Austria

Der ehemalige
Torhiiter des SV
Werder Bremen
Stephan Brasas rettet

in héochster Not

Danks

Elton und Toni Polster kickten beim
UVEX-Benefiz-Fu3ballspiel

20.000 Euro fiir den Kampf gegen Mukoviszidose

Am 25. August 2006 hief} es ,Anpfiff* zugunsten von
Mukoviszidose-Betroffenen. Im Voralpenstadion Vockla-
bruck in Obergsterreich startete an diesem Tag das UVEX-
Benefiz-Fuf3-
ballspiel. Gegen
eine prominente
All-Star-Aus-
wahl, u.a. mit
PRO7-Come-
dian Elton und
Europameister
Dieter Eilts, trat
das ,,Copa Pele
Team Austria®
fiir den Kampf gegen Mukoviszidose an — gespickt mit
osterreichischen Fuf3ball-Legenden wie Toni Polster,

Andreas Herzog oder Herbert Prohaska.

Dank 2.500 begeisterten Zuschauern, engagierten Spon-
soren und 1.500 wertvollen Tombolapreisen konnte der
Veranstalter, die UVEX Austria Ges.m.b.H., insgesamt
18.000 Euro iiberreichen. Die Spende ging an die CF Hilfe
Osterreich und den Mukoviszidose
e.V. in Bonn. TV-Star Elton, der vor
allem durch Verbal-Akrobatik statt
durch Fuflball-Feinkost iiberzeugte,
steuerte spontan weitere 2.000 Euro

hinzu.

Stars zum Anfassen
Autogrammjéger hatten wihrend und nach dem Spiel
Gelegenheit, mit den Idolen und Stars auf Tuchfithlung zu
gehen. Toni lief} es noch einmal polstern und besiegte mit
seinem Team die All-Star-Auswahl am Ende knapp mit 6:5
Toren. Der ehemalige Kolner und Gladbacher Fuf3ball-
profi tiberzeugte dabei nicht nur auf dem Rasen, sondern
auch bei der anschlielenden Abendveranstaltung auf der
Bithne. Mit Roman Danksagmiiller aus ihrer gemeinsa-
men Band ,,Achtung Liebe“ bot er dem restlos begeisterten
Publikum Kostproben von seiner neuen CD. Ein besonde-
rer Dank gilt Organisator Michael Kosch.

Torsten Weyel

Unterstiitzte das UVEX-Benefiz-Fuflballspiel und

spendete spontan 2.000 Euro: Pro7-Moderator Elton



Golferinnen und Golfer

helfen spielend

Schirmherrin Michaela May (3.vl) beim Golfturnier

der Hohenzollern Apotheke

Uber 30.000 Euro bei verschiedenen
Turnieren

Benefiz-Golfturniere zugunsten von Betroffenen haben
beim Mukoviszidose e.V. eine lange Tradition. Auch in
diesem Sommer wurde wieder abgeschlagen, geputtet

und gesliced — und das fiir den guten Zweck.

So feierte in Miinster das Benefiz-Golfturnier der
Hohenzollern-Apotheke seine vierte Auflage im Golfclub
Miinster-Wilkinghege. Am 13. August erspielten rund 100
Golferinnen und Golfer bei herrlichem Wetter knapp
11.000 Euro und schraubten so den Gesamterlgs auf iiber
43.000 Euro. Damit ist die Turnierserie von Angelika
Plaffmann und Peter Eberwein, Inhaber der Hohenzollern
Apotheke und Veranstalter des Turniers, eine der erfolg-

reichsten in der Geschichte des Mukoviszidose e.V.

Ladies Day in Gelsenkirchen: Hans-Dieter Waschkowitz

und seine Enkelin Lea (6) mit Golf-Ladies

Erfolgreich gespielt wurde auch beim 13. WTC
Wirtschafts-Cup in Gelsenkirchen. Das World Trade
Center Ruhrgebiet (WTC), der Golfclub Haus Leythe und
das Hotel Maritim hatten am 25. und 26. August zum
Benefiz-Golfturnier fiir Unternehmen zugunsten von
Menschen mit Mukoviszidose geladen. Der Erlos der Ver-
anstaltung in Hohe von 11.500 Euro kommt der Muko-

viszidose-Forschung zugute.

In den Schatten stellten Gelsenkirchener Golferinnen ihre
Minner am 27. Juni beim Ladies Day im Golfclub Haus
Leythe. Angespornt durch den tollen Benefiz-Vorjahres-
erfolg der Minner beim Herrentag, richteten die Damen
um Ladies Captain Monika Beukenberg den Ladies Day
zugunsten des Mukoviszidose e.V. aus. Und das mit gro-
Bem Erfolg. 81 spendenfreudige Teilnehmerinnen tber-
trafen mit 8.139 Euro das Vorjahresergebnis der Herren
(6.300 Euro) deutlich.

Ein besonderer Dank gilt dem Ehepaar Hans-Dieter und
Rita Waschkowitz, deren unermiidliches Engagement erst
ermoglicht hat, dass der Ladies Day und der WTC Wirt-
schafts-Cup zugunsten von Menschen mit Mukoviszidose
durchgefiihrt wurden.

Torsten Weyel
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Drive for Help -
Teil 1l

FC-Bayern-Fanclub fuhr erneut fii
Mukoviszidose-Betroffene

Unter dem Motto ,,Drive for Help II“ fand am 29. Juli 2006
eine Benefiz-Aktion ihre erfolgreiche Fortsetzung. Fiir die
Premiere im Jahr 2003 wurde der FC-Bayern-Fanclub
Bachgau e.V. von der Erdinger Brauerei als ,Sozialster
Fanclub Deutschlands ausgezeichnet und mit einem
Scheck in Hohe von 20.000 Euro belohnt.

Um der Ubergabe einen wiirdigen Rahmen zu geben, lief§
der Verein in diesem Jahr eine Tradition aufleben — und
veranstaltete nach 30 Jahren erstmals wieder ein Seifen-
kistenrennen in Schaatheim. Natiirlich erneut zugunsten

von Menschen mit Mukoviszidose.

Schirmherrin Michaela May schickte die Mischung aus
traditionellen und phantasievollen Seifenkisten auf die
600 Meter lange Strecke, die mehrere hundert Zuschauer
siumten. Dabei iibernahm sie nicht nur den Startschuss,
sondern signierte und verkaufte Kochbiicher (z. T. mit
eigenen Rezepten) und ehrte den Fanclub als Schutzengel
des Mukoviszidose e.V. Der Schaatheimer Biirgermeister
war so begeistert, dass er fiir 2007 bereits die Fortsetzung
der Renntradition ins Auge gefasst hat.
Bereits im Jahr 2003 veranstaltete der FC-Bayern-Fanclub
Bachgau e.V. unter gleichem Slogan eine Benefiz-Aktion
fir Menschen mit Mukoviszidose. Damals fuhr der
Vereinsvorsitzende Jirgen Forster mit seinem Trecker
dreieinhalb Tage tiber 450 Kilometer vom Allgdu nach
Schaaftheim und verkaufte die Kilometer an Sponsoren.
Insgesamt kamen auf diese Weise
14.000 Euro zusammen.

Torsten Weyel

Sieger des
Kreativwettbewerbs -

das ,,Fahrende Sofa“

Weltmeistertitel

fiir Betroffene

Die Aachener Extrem-Mountainbiker Claus Goralski und
Christoph Lorcks vom Team ergomo®-XP Sport haben
am 12./13. August 2006 die ,CRAFT 24-h-Race World
Championship 2006“ in der Zweier-Teamwertung im
Schweizer Eschlikon gewonnen — und ihren Weltmeister-
titel damit erfolgreich verteidigt. In diesem Jahr traten die
amtierenden Weltmeister nicht nur fiir den eigenen Sieg
an. ,Wir sind fiir alle Menschen gefahren, die an
Mukoviszidose leiden. Gerade als Extremsportler konnen
wir uns mit ihrer Disziplin und ihrem Lebenswillen sehr
identifizieren®, sagte Christoph Lorcks nach dem Rennen.
Das Aachener Pharma-Unternehmen Griinenthal spon-
serte die 546 gefahrenen Kilometer der beiden Mountain-
bike-Fahrer zugunsten der Mukoviszidose-Betroffenen
mit 5.000 Euro.

Torsten Weyel

Erschépft, aber gliicklich nach 546 km auf dem
Mountainbike zugunsten von Mukoviszidose-

Betroffenen: Christoph Lorcks und Claus Goralski
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Geburtstags-Dankeschon

Zum g4o. Geburtstag
Einmal nicht an sich selbst denken, das dachte sich Rainer Giesen, Bruder des Regio-Sprechers
Krefeld/Niederrhein. Bisher hatten er und seine Frau immer zu Weihnachten gespendet, doch der
40. Geburtstag sollte einem ganz besonderen Anlass gewidmet werden. So kam eine stolze Summe
von 325,- Euro zusammen, die Rainer Giesen an die Muko-Regio Krefeld/Niederrhein tiberreichen
konnte. Ein wichtiger Schritt zum Erhalt der Muko-Ambulanz in Krefeld. Durch die Sanierungs-
offensive zum Erhalt der stidtischen Kliniken stehen gerade kostenintensive Ambulanzen unter
Beschuss.

RG Krefeld/Niederrhein

Gliickwunsch und Dank!

Frau Maria Hovemann (hier im Bild mit ihrer Enkelin Johanna) feierte am 30. 9.2006 ihren 90sten
Geburtstag. Herzlichen Gliickwunsch zu diesem Ehrentag, verbunden mit einem groflen
Dankeschén an die Kiinstlerin: Frau Hovemann malt und verkauft schon seit vielen Jahren
Aquarellbilder zugunsten von Menschen mit Mukoviszidose. Tausend Dank und alles Gute!

Susi Pfeiffer-Auler

Zwillingsgeburtstag - gemeinsam 140 Jahre
Im Mai wurden mein Vater Gerd Irsfeld und mein Onkel Hans Irsfeld 70 Jahre alt. Sie sind Zwillinge
-wie man heute noch sieht. Sie haben anlisslich ihres Geburtstags auf Geschenke verzichtet und um
Spenden fiir die Regionalgruppe Trier-Saarburg gebeten. Es sind iiber 3.000 Euro auf unserem
Spendenkonto eingegangen. Als Opa und Groflonkel eines an Mukoviszidose erkrankten zehnjahri-
gen Jungen (Rassoul) setzen sie sich immer wieder fiir unsere Sache ein und helfen, wo es nur geht.
Wir danken fiir das groflartige Engagement. Das Bild zeigt die Jubilare mit den Enkelkindern von
Gerd Irsfeld nach einem Auftritt fiir die Geburtstagskinder.

Anette Irsfeld

Spenden statt Geschenke
Thren 70. Geburtstag nahm Berta Treiber aus Bad Wildbad-Calmbach zum Anlass, ein schénes Fest
mit ihren Kindern, Enkelkindern und Verwandten zu feiern. Frau Treiber, selbst Oma eines an
Mukoviszidose erkrankten Enkelsohnes, hatte alle Giste um eine Spende fiir die Mukoviszidose-
Forschung gebeten. Das aufgestellte Sparschwein, oder auf schwibisch gesagt ,,Sdule®, wurde mit
790,- Euro gefiittert. Herzlichen Dank. Herzlichen Dank an dieser Stelle auch fiir die seit Jahren
gewihrte Unterstiitzung der Regionalgruppe Pforzheim-Enzkreis, Nordschwarzwald.

Rita Locher

Dietmar Giesen links, Rainer Giesen rechts.
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Wir in der Region

Klezmer meets Classic

Helmut Eisel und JEM spielten zugunsten der RG Saar-Pfalz

Gut besucht war das
Konzert am 23. September
2006 mit Helmut Eisel und
JEM. Bereits zum fiinften
Mal spielte Helmut Eisel
zugunsten von Mukovis-
zidose-Kindern, diesmal in

der Stadtkirche Homburg.

Eisels Klarinettenspiel ldsst sich kaum beschreiben: stili-
stisch irgendwo zwischen Benny Goodman und Giora

Feidman, wiirzt er sein Spiel mit einer kriftigen Prise

Experimentierlust: er spielt nicht Klarinette, er erzihlt,
lacht, schreit, schwelgt, trauert und tobt Klarinette. Wie
nah er damit der menschlichen Stimme kommt, zeigt sich
vor allem in faszinierenden Dialogen mit der Stimme von
Michael Marx.
Gitarrist Michael Marx und Kontrabassist Stefan
Engelmann erzeugen dazu pulsierende Klangteppiche,
kernige Grooves und prisentieren sich dariiber hinaus als
hervorragende Solisten.
Danke fiir dieses tolle Konzert, Danke fiir die tolle
Unterstiitzung der RG-Saar-Pfalz!

Susi Pfeiffer-Auler

Accor-Tag in Trier

500 Euro kamen zusammen

Am Sonntag, 17.09. veranstaltete das Hotel Mercure Trier
Porta Nigra sein grofles Benefiz-Fest der Hilfsbereitschaft
mit einem bunten Programm und Spiel und Spaf3 fiir
Grof8 und Klein. Der sogenannte Accor-Tag wird schon
seit vielen Jahren bundesweit zugunsten des Muko-
viszidose e.V. veranstaltet.

Der Oberbiirgermeister von Trier, Helmut Schréer, der fiir
diese Veranstaltung die Schirmherrschaft iibernommen
hatte, tiberreichte Anette Irsfeld, stellvertretend fir die
Regionalgruppe Trier-Saarburg des Mukoviszidose e.V.,
einen Scheck iiber 500 Euro.

Anette Irsfeld, RG Trier-Saarburg




Gelungenes Benefizkonzert

im Rahmen der bundesweiten Mukoviszidose-Woche

Mehr als drei Stunden dauerte die
musikalische Unterhaltung, die den
iiber 130 Gésten von sieben mitwir-
kenden Vereinen geboten wurde.
Zuvor gab es eine reich gedeckte
Kaffeetafel, die Oppumer Biirger und

Geschiftsleute spendeten.

Eigentlich hitte man der Benefiz-
veranstaltung besser den Namen
»Flinke Hinde — flinke Fiile® geben
miissen. Denn in den vielfiltigen
Arbeitsbereichen, sei es der Auf- und
Abbau, das Kaffee kochen, die Garde-
robe, die Bedienung, der Biihnen-
umbau bis hin zur gemeinschaft-
lichen Aufrdumaktion erklédrten sich
ehrenamtliche Helfer und Giste be-
reit, bei der Veranstaltung aktiv mit-
zuwirken.

Zur Eroffnung zeigte Dietmar Giesen einen kurzen Film
mit der Kernaussage ,Kein Kind darf mehr an
Mukoviszidose sterben. Anschlieffend machte er auf die
Symptome der Krankheit und auf das Engagement des
Mukoviszidose e.V. aufmerksam.

Doch was wire ein Konzert ohne die mitwirkenden
Musiker. Insgesamt beteiligten sich tiber 130 Singer und
Musiker. Ein Dank gilt daher den Orchestermitgliedern
vom Bliservororchester der Musikschule der Stadt
Krefeld, dem Mandolinenorchester AW Krefeld-Oppum,
dem Vokalensemble d ‘accord aus Fischeln, dem Kirchen-
chor St. Cicilia der Schutzengelpfarre Krefeld-Oppum,
dem Shantychor des Linner MGV, dem Eisenbahner

Gesangverein, sowie den Oppumer Musikfreunden.

Gerade das unterschiedliche Repertoire dieser Vereine ver-

liech dem Konzert eine besondere Note. Zuziiglich wurden
die Giste durch die Moderation von Frau Doris Schenk
iiber die Herkunft der Stiicke und tiber die Komponisten
informiert. Ein rundum toller Erfolg. So kam unter ande-
rem durch Anlassspenden im Vorfeld und wihrend der
Veranstaltung ein Gesamtbetrag von iiber 1800 Euro

zusammen.

Die Regio Krefeld/Niederrhein bedankt sich in Namen der
betroffenen Patienten und deren Familienangehorigen
nochmals bei allen Helfern und Mitwirkenden fiir ihr
Engagement.

Dietmar Giesen

Vokalensemble

d’accord aus Fischeln

Wir in der Region




Wir in der Region

Mit einem privaten Gartenfest sam-
melte Familie Plaumann aus Schon-
berger Strand bei Kiel fleiffig und
erfolgreich Spenden zugunsten von
Betroffenen mit Mukoviszidose. Zum
Ende der Feriensaison im August
gestaltete die Familie den eigenen
Garten zu einer Mischung aus Open-
Air-Café, Galerie und Kunstgewerbe-
ausstellung. Familie Plaumann betreibt das Taxi-Unter-
nehmen, das im Auftrag der Hof-Apotheke zahlreiche
Mukoviszidose-Patienten im Raum Kiel mit Medi-
kamenten beliefert, z.B. zur Heim-IV. Da auch in der
Verwandtschaft vor kurzem ein Kind mit Mukoviszidose
diagnostiziert wurde, entschieden sich Plaumanns dafiir,

ein Gartenfest zu Gunsten Mukoviszidose-Betroffener zu

Erfolgreiches Gartenfest

organisieren. Mit tatkriftiger Unterstiitzung durch die
Hof-Apotheke Kiel gelang ein schoner Nachmittag.
Kunstmalerin Birbel Schroter (Sylt) und die Muko-
viszidose-Patientin Sibylle Felt verkauften selbst gemalte
Bilder, Sigrun von Rabenau aus Kalkar (NRW) stellte flo-
rale Wandbehinge aus. Kaffee und Kuchen en masse
erginzten das Angebot. Dazu wurden verschiedene
Gegenstinde auf amerikanische Art versteigert. Unsere
Regionalgruppe war durch einen Infostand und mehrere
Mitglieder vertreten, die in vielen Gesprichen zahlreiche
Fragen beantworten und Informationen tiber Mukovis-
zidose und das Leben damit geben konnten.

Insgesamt kamen schlussendlich rund 820 Euro zusam-
men, die je zur Hilfte an die RG Kiel und an die Gruppe
Schwarzwald-Baar-Heuberg in Baden-Wiirttemberg, wo der
betroffene Grofineffe der Familie lebt, gespendet wurden.

Stefan Funk-Felt

Gelegenheiten, auf Mukoviszidose
aufmerksam zu machen, gibt es
genug — man muss sie nur nutzen.
Mit gutem Beispiel voran ging die
Firma MPG&E in Bordesholm
(Schleswig-Holstein). Die Spezia-
listen fur Kontaktlinsen haben ihr
Firmengelinde am Moorweg um-
und ausgebaut und zur Einweihung
Geschiftspartner und Freunde einge-
laden — verbunden mit der Auf-
forderung zu einer Spende zugunsten
von Menschen mit Mukoviszidose.
Geschiftsfithrer Gerhard Fifling ist

selbst Vater eines betroffenen Sohnes.

Genutzte Gelegenheit

Zur Einweihung des runderneuerten Firmensitzes wurde
fiir die gesamte Familie viel geboten. Eine Hiipfburg und
Kinderschminken fiir die Kleinen, gutes Essen und
Kuchenbiiffet (nicht nur) fiir die Erwachsenen. Als
Magnet fiir alle Altersgruppen erwies sich die aufgestellte
Torwand — nachdem die Kinder reihenweise Preise abge-
raumt hatten, war der Ehrgeiz der Viter geweckt, die die
Torwand daraufhin fest in Beschlag nahmen.

Mit weit tiber hundert Besuchern und einem Erlés von
4.056 Euro war der Tag der offenen Tiir ein voller Erfolg —
auch weil wieder einmal eine gute Gelegenheit genutzt
wurde, iiber Mukoviszidose zu informieren.

Stefan Funk-Felt
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,ES ist nie zu friih”

Fortbildung in Homburg Saar

Am 16. September fand anlisslich des 30-jihrigen Jubi-
ldaums der Mukoviszidose-Ambulanz Homburg-Saar eine

Fortbildung fiir Betroffene, Eltern und Therapeuten statt.

Den Vortragen von Herrn Prof. Dr. Gerd Dockter und
Herrn PD Dr. Manfred Ballmann war eine wichtige
Information gemeinsam: Eine frithe Diagnose der CF und
eine engmaschige Kontrolle zur frithen Diagnose der
Folgeerkrankungen haben Sinn: friihzeitige Behandlung
z.B. einer Lebererkrankung oder eines Diabetes fithren zu
verlingerter Lebenserwartung bei durchaus guter
Lebensqualitit. Frau Simone Ottinger, Physiotherapeutin
an der Universitatsklinik des Saarlandes, erlduterte ein
neues Konzept zur Therapieoptimierung. Grundlegende

Idee ist es, den Patienten die Moglichkeit zu geben, die

beim niedergelassenen Therapeuten erlernte Therapie
und die hiusliche Umsetzung in der Klinik vorzustellen
und gemeinsam mit der Physiotherapeutin der Universi-
tatsklinik eventuell vorhandene Liicken zu entdecken und
Wege zu finden, diese zu schlief3en.

Die mit iiber 100 Teilnehmern aus der Region Saar-Lor-
Lux und Pfalz sehr gut besuchte Veranstaltung hatte mit
den Teilnehmern aus Frankreich und Luxemburg interna-
tionalen Charakter — und soll in dieser Form noch viele
Folgeveranstaltungen haben...

Einmalig bleibt, dass das Plenum am Ende musikalisch
aktiv wurde...und ein Geburtstagsstindchen fir Herrn
Prof. Dr. Dockter, der am 3. September seinen 60sten
Geburtstag feierte, sang.

Susi Pfeiffer-Auler

,verstehen von Sehnsiichten*

Am Wochenende vom 21. bis
23. April fand die jihrliche CF-
Erwachsenenfreizeit in Reim-
lingen (Bayern) statt. Der
Samstagvormittag wurde tra-
ditionell mit Bummeln und
Shoppen in der wunderschonen, historischen Altstadt des
nahe gelegenen Nérdlingen verbracht. Am Samstag-
nachmittag und Sonntagvormittag wurde indes - wie
immer - ,gearbeitet: Dieses Jahr wihlte ich das Thema
,Kennen lernen und Verstehen von Sehnsiichten,
Traumen und Sicherheitsbediirfnissen. Mittels kunstthe-
rapeutischer Methoden wurde auf das Thema einge-

stimmt, anschliefend wurden Fragen formuliert und da-

riber diskutiert. Bei einer solchen Gruppenarbeit ist da-
rauf zu achten, dass die Diskussion nicht zu oberflichlich
gefithrt wird, denn dann wird’s langweilig. Andererseits
muss auch gewihrleistet sein, dass jeder Einzelne
geschiitzt wird und selbst entscheiden darf, wie weit er
sich 6ffnen will. Der hohe Anteil von langjihrigen Teil-
nehmern dieser Freizeit (75 Prozent) zeigt, dass sich die
Mischung aus Freizeit und Selbsterfahrungsarbeit bewahrt
hat. Die nichste CF-Erwachsenenfreizeit findet vom 13.
bis 15. April 2007 statt. Vielen Dank an die cf-initiative-
aktiv e.V. Miinchen fiir die Durchfithrung und finanzielle
Unterstiitzung der Veranstaltung.
Michael Hohmeyer, Dipl. Sozialpidagoge
Klinik fiir Neurologie, Uni-Klinik Kiel



Sommer-Klimakur-Urlaub

Vom 1. bis zum 7. Juli konnten sechs an Mukoviszidose
erkrankte Midchen unseres Landesverbandes Berlin-
Brandenburg im Alter von sechs bis zw6lf Jahren einen
therapeutischen Sommerurlaub an der Ostsee verbringen.
In einer alten Schule in Neuendorf Heide wohnten wir in
drei schon eingerichteten Ferienwohnungen. Diese nutz-
ten wir jedoch nur zum Kochen, Schlafen und fur die tig-
liche Physiotherapie, die von Frau Breitfeld durchgefiihrt
wurde.

Da wir vom Wettergott reichlich mit Sonne verwohnt
wurden, konnten wir mit den Kindern sehr viel Zeit am
Strand verbringen. Dies hob nicht nur die Stimmung, son-
dern hatte gleichzeitig therapeutischen Nutzen. Herr Dr.
Tacke, der Leiter der Mukoviszidose-Fachambulanz im
Helios Klinikum Berlin Buch, hatte sozusagen rund um
die Uhr Sprechstunde und konnte so manchen wichtigen

fachminnischen Rat direkt an die Kinder weitergeben.

Diese fanden es sehr angenehm, den

Doktor mal nicht im weiflen Kittel,

sondern mit ihnen spielend und

lachend zu erleben.

Unsere tigliche Fahrt zum Strand

fithrte dazu, dass wir meist sehr hun-

grig wieder in unseren Ferien-

wohnungen ankamen, wo Frau Wolf,

die Mutter eines mitgereisten Kindes,

schon leckerstes Essen vorbereitete.

Unsere sechs Maidchen: Sarah,

Michelle, Katharina, Fabiene, Virgina und Anna waren
eine tolle Gruppe, die neben der Therapie viel Zeit zum
Lachen, Spielen und Tanzen hatten. Auf der Ruckfahrt
teilten sie uns gleich mit, dass sie im néchsten Jahr wieder
mitkommen wiirden.

Andreas Hermann

++ in letzter Sekunde +++ in letzter Sekunde +++ in letzter Sekunde +++ in letzter Sekunde +++ in letzter Sekunde ++

Aktuelles aus der Forschung

Neue klinische Studie zum inhalativen Antioxidans ,,Glutathion* bei CF

In den nichsten Wochen startet in Deutschland eine klini-
sche Studie zur Untersuchung der Wirksamkeit und
Sicherheit einer Glutathion-Inhalation. Glutathion (GSH)
ist ein natiirlich im Kérper des Menschen vorkommendes
Tripeptid, welches als Coenzym, Cofaktor, Substrat und
Antioxidans wirkt.

Beteiligt an der Studie sind u.a. die Unikliniken Miinchen,
Koln, Hannover und Berlin. Leiter der Studie ist Herr
Prof. Dr. Matthias Griese (Miinchen). Aufler durch den
Mukoviszidose e.V. wird die Studie finanziell durch die

amerikanische CF-Foundation unterstiitzt.

Ziel der Multicenterstudie ist es, den Einfluss einer 24-
wochigen GSH-Inhalation, verglichen mit einer Kontroll-
inhalation (Plazebo), auf die Lungenfunktion (u.a. FEV1)
von CF-Patienten zu untersuchen. Als weitere Zielpara-
meter werden Entziindungsmarker im induzierten Spu-
tum der Patienten gemessen. Dadurch ist auch eine Aus-
sage zur Sicherheit und Toleranz einer GSH-Behandlung
moglich. Insgesamt sollen 160 Patienten eingeschlossen
werden.
Weitere Informationen zu der Studie erhalten Sie unter
0228 / 987 80 40, mweiser@muko.info.

Dr. Michael Weiser
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Wustock 2006

Unter der Schirmherrschaft von
Armin Konig, Biirgermeister der
Gemeinde Illingen/Saar, wurde ein
buntes Programm mit viel Musik,
Tombola und Kinderprogramm
sowie - fiir Saarlidnder selbstverstind-
lich - auch Speis und Trank geboten.
Und dies alles bei freiem Eintritt.
Der Reinerlos wird wie in jedem Jahr
komplett fiir einen guten Zweck
gespendet. In diesem Jahr sind dies
+ die Mukoviszidose-RG Saar/Pfalz
(www.muko-saar.de)
+ ein SOS-Kinderdorf-Projekt in
Nigeria

+ ein Projekt des Kindermissionswerks in Bolivien

Dass drei Tage Wustock nur méglich sind, wenn viele liebe
Menschen bereit sind mit anzupacken, ist bekannt. An
dieser Stelle gilt es einmal allen, die zum Gelingen beige-
tragen haben, zu danken. Wie in jedem Jahr haben ca. 150
Helfer aus Vereinen, Interessengemeinschaften und etliche

Privatpersonen unentgeltlich fiir die gute Sache gearbeitet.

Zum siebten Mal ist es gegliickt, Wustock zu einer gelun-
genen Veranstaltung zu machen. Gelungen im dreifachen
Sinne:
+ einer frohlichen ,drinnen-und-drauflen®-Party mit der
typischen Wustock-Atmosphire
+ eines zu erwartenden guten Reinerloses zu Gunsten
hilfsbediirftiger Menschen
« einer gelebten Solidaritit mit eben jenen erwihnten
Menschen
Das finanzielle Ergebnis von Wustock 2006 steht noch
nicht fest. Aber bei den ersten sechs Veranstaltungen der
letzten Jahre konnten bereits mehr als 55.000 Euro fiir
soziale Zwecke gespendet werden. Davon erhielt allein die
Regionalgruppe Saar/Pfalz des Mukoviszidose e.V. 25.000
Euro.
Freuen wir uns also schon jetzt auf das Jahr 2007, wenn
Waustock nach zehn Jahren in die achte Runde geht.
Ein grof8es Dankeschon an Ru&Jupp (Ridiger Ulrich und
Stefan Biehl), die beiden Initiatoren von Wustock, und an
das gesamte Wustock-Team fiir die monatelange Vorberei-
tung, die gute Zusammenarbeit und die Zeit, Energie (und
das Geld), die (das) sie investiert haben.
Fiir das Wustock-Team
Werner Biehler, RG Saar-Pfalz



3P"UBPALJULIOJ-MYS

Nutritive Storungen bei
Mukoviszidose

essentielle Fettsdauren
ALA, DHA und MCT
+ fettlosliche Vitamine

patentierte Kapseltechnologie + Carriersystem

Xyl-adek’

Die einzigartige Darreichung zur nutritiven Basis-
versorgung mit entziindungshemmenden Fettsduren
und fettloslichen Vitaminen.

Xyl-adek®-Kapseln zur unterstiitzenden didtetischen
Behandlung der chronischen Pankreasinsuffizienz, des
Kurzdarmsyndroms und der Mukoviszidose sowie
Erkrankungen, die mit einer Fettmaldigestion oder
Fettmalabsorption einhergehen.

Grofle 60 Kapseln 120 Kapseln
PZN 4250403 4250490
Empf. AVP 18,00 EUR 28,50 EUR
(inkl. MwSt.)

Fiir eine erweiterte Basisversorgung mit wasserloslichen
Vitaminen und Spurenelementen stehen lhnen die
Medunamin®-Kapseln zur Verfiigung.

Mehr Informationen finden Sie unter:
www.meduna-diaetetika.de

.il]‘lﬁl. Gl

Meduna Arzneimittel GmbH - Postfach 100319 - 30903 Isernhagen
Tel 0511.61513 72 - Fax 0511.69 60 48 89 - www.meduna-diaetetika.de - info@meduna-diaetetika.de
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Unterstiitzt von dem
Islamexperten Dr.
Hans-Joachim Kress.
Mit einem Nachwort
der Schauspielerin
Michaela May. Ein
Teil des Erloses
kommt der Mukovis-
zidose-Forschung

zugute.

F—WMA‘&

Neuer, kostenloser

Flyer ,,Hotel Mama*“

...rein ins eigene Leben!

Stellt die Ansprechpartner des Arbeitskreises Muko16plus vor und in-

formiert iiber Ziele und Angebote. Der AK méochte damit Erwachsene

mit CF zur Mitarbeit gewinnen. Das Faltblatt gibt’s kostenlos in der

Geschiiftsstelle.

AK Mukol6plus

malesh, malesh

Ein lesenswertes, spannendes und detailreiches Buch,

das die Mukoviszidose einfithlsam in das Licht der
Offentlichkeit riickt.

Wiirde ein Leser ein Buch iiber eine Krankheit kaufen,

wenn dieses Thema offensichtlich wire? Wohl kaum. Es sei

denn, sie sind betroffen. So

hat Annette Piechutta wohl

gedacht — und nimmt den

Leser mit auf eine faszinie-

rende Nil-Kreuzfahrt, wih-

rend der sich Clarissa, eine

erfolgreiche Bankerin, in

einen intellektuellen

Agypter verliebt. Diese

Liebe bietet der Autorin

eine Menge Stoff, um

geistreich,  spannend

und humorvoll eine bi-

kulturelle Ehe zu

beschreiben, von innen

heraus, aus dem System selbst, mit neuen, ungewohnten
Einblicken in eine islamische Gemeinschaft.

Clarissa konvertiert nicht zum Islam, setzt sich aber mit
dem Glauben ihres Mannes offen und vorurteilsfrei aus-
einander. So erfahren wir viel in diesem Buch: tiber die
strikten Vorschriften des Korans, einen Muhammad, der
die Frauen liebte, tiber Sexualitdt als positive Antriebs-
kraft, patriarchalische Machtanspriiche, westlichen und
islamischen Feminismus, Verschleierung und Schicksals-
glaube - maktub. Als sie ein Kind mit einer in Agypten
nicht zu diagnostizierenden Krankheit zur Welt bringt
(Mukoviszidose), kann sie es nicht mehr horen, dieses
»malesh, malesh®, das beschwichtigen und vertrgsten soll,
und beginnt zu kdmpfen fiir ihr Kind. Gerade in den
Szenen der Krankheit spiirt man die sprachliche Fahigkeit
Piechuttas, Hoffnungslosigkeit, Leid und Angst die

Beklemmung zu nehmen.
malesh, malesh — Zwischen zwei Kulturen, Annette
Piechutta, Religion & Kultur Verlag, ISBN 3-933891-20-5

(alt) / 978-3-933891-20-4 (neu), 4,90 Euro

Anette Irsfeld, Schonecken



Wenn die Seele durch

den Korper spricht

Psychosomatische Stérungen verstehen und heilen.

Hans Morschitzky und Sigrid Sator

Reizdarm, Reizmagen, Engegefiihl im Hals, Herzphobie:
Bei einem Viertel aller Patienten werden keine organi-
schen Ursachen gefunden — trotz Hightech-Medizin und
griindlichsten Untersuchungen.

»Ich fithle mich krank, doch kein Arzt weifd wirklich, was
ich habe.“ So lautet die resignierte Feststellung vieler
Menschen, wenn die Diagnose ,,psychosomatisch® heif3t.
Dass korperliche Stérungen immer ein komplexes Zusam-
menspiel von psychischen, biologischen und umweltbe-
dingten Faktoren sind, erkldren die Autoren in dieser gut
verstindlichen Einfithrung in die Psychosomatik. Sie stel-
len die hiufigsten Krankheitsbilder vor - am Beispiel von
Herz, Magen, Darm, Haut, Kopf oder Blase. Fallbeispiele
beleuchten mogliche Ursachen. Abgrenzungen zwischen
funktionellen und organischen Storungen werden
beschrieben, und zu jedem Unterthema werden psychoso-

matische Behandlungskonzepte vorgestellt. Ein Buch, das

Betroffenen echte Hilfestellungen bietet, psychosomati-
sche Stérungen zu erkennen und zu heilen.
Wenn die Seele durch den Koérper spricht. Psychoso-
matische Stérungen verstehen und heilen, Hans Mor-
schitzky/Sigrid Sator, ISBN: 3-530-40162-5, Walter Verlag
2004, Diisseldorf, Preis: 16 Euro

Susi Pfeiffer-Auler

Wo die Seele auftankt

Marco von Miinchhausen stellt unter diesem Titel eine ganze Reihe von Moglichkeiten vor, im Alltag aufzutanken. Mir

hat gefallen, dass es vor allem praktische lebensnahe Tipps sind, die er gesammelt hat. Sie lassen sich also gut umsetzen.

Was also kann helfen, Kraft zu gewinnen und die Seele baumeln zu lassen? Ordnung schaffen, konzentriertes Tun,

korperlich entspannen und regenerieren, Bewegung, Genief3en, Auftanken in der Natur, Musik, Gesang, Tanz, Lachen,

Heiterkeit, Humor - um nur einige Beispiele zu nennen. Insgesamt ist es ein leicht lesbares, wirklich ideenreiches und

niitzliches Buch.

Wo die Seele auftankt, Marco von Miinchhausen, ISBN: 3-442-16789-2, Goldmann-Verlag, Preis: 8,95 Euro

Thomas Malenke
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Persinlich

Dr. Peter

Tinschmann

geht nach 30 Jahren in der Mukoviszidose-Behandlung zum Jahresende in den Ruhestand.

muko.info: Herr Dr. Tinschmann, warum wihlten Sie
gerade CF fiir Thr Engagement, warum nicht eine andere
Krankheit?

Dr. Tinschmann: 1969 beauftragte mich Prof. Schmidt
(Uni-Kinderklinik Diisseldorf) mit dem Aufbau einer CF-
Ambulanz - ich bin also rein zufillig zur CF gekommen.
Bedeutsamer ist, warum ich bei CF geblieben bin: Bei
kaum einer anderen Krankheit ist die Therapieent-
wicklung so rasant verlaufen und so erfolgreich wie bei der
CE. Und - keine andere Patientengruppe ist so spannend
und herausfordernd wie die Mukos. Es gibt keinen lang-
weiligen Muko.

muko.info: Sie haben 30 Jahre lang Erfahrung gesammelt
- was wiirden Sie heute einem Jugendlichen mit CF raten,
wie er mit der Mukoviszidose umgehen soll?

Dr. Tinschmann: 1969 gab es kaum Jugendliche mit CF.
Heute hat jeder Neudiagnostizierte die Chance, alt zu wer-
den, also eine offene Lebensplanung. Darum mein Rat:
Lasst eure Lebensplanung nicht durch CF bestimmen,
plant euer Leben offen wie jeder andere auch. Ihr seid nor-
male Menschen mit einer Krankheit, keine kranken
Menschen. Baut Euch Ziele und Triume auf - fiirs Leben
und Uberleben ist der Kopf wichtiger als die Lunge.
muko.info: Sie sind auch ehrenamtlich in der Struktur-
kommission des Mukoviszidose e.V. und in einem regio-
nalen Forderverein aktiv. Diirfen wir weiterhin mit Threm
Engagement rechnen?

Dr. Tinschmann: Ja.

muko.info: Was halten Sie fiir die wichtigste Entwicklung

in der CF-Therapie der letzten 30 Jahre?

Dr. Tinschmann: Allgemein natiirlich die Entwicklung
der Antibiotika. Aber es hat mehrere Bahn brechende
Veridnderungen gegeben, die die CF jeweils auf eine neue
Ebene gehoben haben: die Entwicklung magensaftresis-
tenter Enzyme in den 70ern hat die Kinder tiberleben las-
sen - die Autogene Drainage in den 80er hat Jugendliche
und Erwachsene unabhingig in der Therapie gemacht -
seit den 90ern hilft die Psychotherapie den Mukos beim
Aufbau intakter Systeme fiir ein freies Erwachsenenleben -
und vielleicht ist jetzt ganz aktuell die Wiederzusammen-
fithrung der Ambulanzen in Kinder-Erwachsenen-Zen-
tren der entscheidende Schritt fiir die Erwachsenen-
versorgung der Zukuntft.

muko.info: Mukoviszidose-Patienten zu behandeln kann
sehr anstrengend sein - wie hilt man das so lange durch?
Dr. Tinschmann: Solange bei Anstrengung Positives her-
auskommt, wenn also die Freude und der Erfolg tiberwie-
gen, spielt die Zeit doch keine Rolle. Und ich habe zu jeder
Zeit von den Mukos mehr bekommen, als ich eingesetzt
habe.

muko.info: Sie werden nun viel mehr Zeit haben. Machen
Sie schon konkrete Pldne?

Dr. Tinschmann: Natiirlich habe ich einige Pline, auch im
CF-Bereich. Was davon aber konkret werden kann, hangt
davon ab, wie viel Zeit ich wirklich haben werde.
muko.info: Vielen Dank fiir das Gesprich und weiterhin

viel Spaf8 und Erfolg bei Threr wichtigen Arbeit!

Mit Dr. Peter Tinschmann sprachen

Stephan Kruip und Stefan Funk-Felt
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- Hein im Internet:
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pPatrick, 7 Jahre, (F €raot:

Hallo, Hein,
ich wiege 20,5 kg bei einer Grofle von 1,20 Meter. Leider habe ich immer kei-

nen Hunger und esse sehr wenig. Meine Mutti sagt immer, dass ich essen muss.

Kannst du mir mal erkldren, warum essen bei Mukoviszidose so wichtig ist?
Sei ganz lieb von Patrick gegriifit

~PEIN der |_Qushup* dntwortet .

Hallo, lieber Patrick 1
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Termine, Termine!

Name der

Veranstaltung

Physiotherapie bei
chronischen Lungen-
erkrankungen und

Mukoviszidose

Regiotagung 1/ 2007
»Hilfe zur Selbsthilfe-
Selbsthilfearbeit im
Mukoviszidose e.V.“

Jahrestagung 2007
fiir Patienten,
Angehorige und

Interessierte

Veranstalter

Mukoviszidose e.V.
AK Physiotherapie

Mukoviszidose e.V.

Mukoviszidose e.V.

Wer ist

eingeladen?

Physiotherapeuten

alle

alle

Wann und wo?

Teil 1: 24.02. - 25.02.
Teil 2: 24.03. - 25.03.
Teil 3: 05.05. - 06.05.,

16. bis 18. Mirz
2007, Gistehaus des
CJD/Bonn

(11. Mai), 12. Mai bis
13. Mai 2007, Atlan-
tic Hotel Universum,
28359 Bremen,
www.atlantic-

hotels.de

Ansprechpartner/ Anmel-

dung/ weitere Infos

Anmeldung: Herr
Walter, CF-Regional-
gruppe, Willi-Bredel-
Stra8e 7, 17034 Neu-
brandenburg,

Tel.: 0395/ 3 8021 60

Winfried Kliimpen,
Mukoviszidose e.V.,
Tel.: 02 28/98 78 0-30
Mail:

wkluempen@muko.info

Winfried Kliimpen

Tel.: 0228/98780-30
Mail:
Wkluempen@muko.info

Sonstiges

Kursgebiihren:
470,00 Euro
Gesamtkosten.
Anmeldung bitte
schriftlich.

Die Durchfithrung
des Seminars wird
ermoglicht durch
die finanzielle
Unterstiitzung des
BMG.

Die Einladung zur

Tagung sowie Infor-
mationen zum Ab-
lauf und Programm
finden Sie ab 03/07
auf unserer

Hompage
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Termine, Termine!

Name der Veranstalter Wer ist Wann und wo? Ansprechpartner/ An- Sonstiges

Veranstaltung eingeladen? meldung/ weitere Infos

Jahrestagung 2007 Mukoviszidose e.V. (11. Mai), 12. Mai bis| Winfried Klimpen Die Einladung zur
fiir Patienten, 13. Mai 2007, Atlan- | Hilfe zur Selbsthilfe Tagung sowie Infor-
Angehorige und tic Hotel Universum, | Koordination CF-Regio-| mationen zum Ab-
Interessierte Wiener Straf3e 4, nalorganisationen lauf und Programm
28359 Bremen, Tel.: 0228 98780-30 finden Sie ab Mirz
www.atlantic- E-Mail: 2007 auf unserer

hotels.de Wkluempen@muko.info| Hompage

30th European European Cystic Behandler 13. bis 16. Juni 2007, | ECES

Cystic Fibrosis Fibrosis Society Belek, Antalya info@ecfsoc.org
Conference (ECFS) (Trkei) www.europeancfcon-

ference.org
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Termine, Termine!

Name der Veranstalter Wer ist Wann und wo? Ansprechpartner/ An- Sonstiges

Veranstaltung eingeladen? meldung/ weitere Infos




MoBIL uno SICHER

IN DER AMBULANTEN ANTIBIOTIKA-THERAPIE

Freiheit geben!

Unabhangigkeit und Lebensfreude bei
der intravendsen Antibiotika-Therapie.
Einfach und sicher mit dem INTERMATE

von Baxter.

Weitere Informationen gibt es bei:
Baxter Deutschland GmbH

Edisonstrafe 4 BaXter

85716 Unterschleif3heim
Tel.: (089) 31701-0 oder -525 Therapiesysteme



Forschung
Produkt
Service

Weniger Pseudomonas.

Novartis Pharma GmbH, D-90327 Niirnberg,
Tel.: 0911/273-0, Fax: 0911/273-12653.



