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Terminellll
Bitte vormerken

PHANTASIALAND

Am 7. Mai 2004 geht es wieder ins
Phantasialand.

Auch dieses Jahr ermoglicht uns die
Direktion des Phantasialand in Brahl ftir
eine begrenzte Mitgliederzahl einen
kostenlosen Besuch des Freizeitparks.
Anmeldungen bitte an Heike Henkel,
Telefon 02272- 901732 oder
heike.henkel@onlinehome.de

FAMILIENFREIZEIT

Vom 4. bis 6. Juni 2004 findet auf dem
Reichswaldhof in GOCH wieder die
diesjahrige Wochenendfreizeit statt.
Leider ist sie aber schon ausgebucht. Wir
freuen uns auf alle gemeldeten Teilnehmer
und werden sicher wieder ein absolut
schones Wochenende mit Spiel,
Abenteuer, Spal’ und guten Gesprachen
verleben. Infos unter
www.reichswaldhof.de . Infos bei Heike
Henkel Tel: 02272- 901732 oder
heike.henkel@onlinehome.de

Mitgliederversammlung

Am 3. Juli 2004 findet die diesjahrige
Mitgliederversammlung mit geselligem
Grillen statt. Veranstaltungsort :
Vereinsheim des Kleingartnervereins
Weidenpesch, Scheibenstr.

50737 Kdln Beginn: 14.00 Uhr
Gegeniber der Pferderennbahn in Koln
Weidenpesch.
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12. Jahrgang

Wir bitten um rechtzeitige Anmeldungen
(damit auch genug zu essen da ist) bei
Heike Henkel, Tel: 02272- 901732 oder
heike.henkel@onlinehome.de

CF-Stammtisch in Kdln

Termine flr unser Stammtischtreffen:
14. Mai 2004, 1. Oktober 2004,

5. November 2004,

Beginn jeweils 19.00 Uhr
Veranstaltungsort ist das Restaurant
~constantins* auf der Neusser StralRe/
Ecke Monheimer Str. 1 in KdIn-Longerich.
(in der Nahe vom Platz des Stamme-Lager
2000). Herzlich zur Teilnahme eingeladen
sind Betroffene, Verwandte, Freunde und
Bekannte. Ansprechpartner via e-Malil
Enno.Buss@t-online.de oder unter 0221
746130. Weitere Infos im Internet unter :
www.cf-news.de. Das ,,Constantins” ist mit
der StraRenbahn leicht zu erreichen Linie
6, 12, 18, Haltestelle Wilhelm-Sollmann-
Str., auswarts 100 m weiter auf der linken
Seite. Internet: www.constantins.de

ERFAHRUNGSAUSTAUSCH

Am Samstag, den 19. Juni 2004 ab 14.30
Uhr wird wieder zum nachsten
Erfahrungsaustausch eingeladen. Wir
wollen uns nach doch schon langerer Zeit
wieder zu einem lockeren, gemdutlichen Ge-
sprachskreis treffen. Wer also Zeit, Lust
und Laune hat CF-Betroffene kennen zu
lernen oder einfach mal wieder den Kontakt
zu bereits Bekannten pflegen mdchte,
kommt am 19. Juni zum Haus der
Selbsthilfe, Marsilstein 4 - 6 in der Kolner
Innenstadt (Nahe Neumarkt). Evil. gibt es
zu diesem Zeitpunkt auch Neuigkeiten zur
Situation an der Kdlner Uni-Klinik und dem
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geplanten Neubau von denen berichtet
werden kann.

Bitte meldet euch wenn ihr kommen
mochtet kurz unter 02232-211040 oder
geisbuesch-bendermacher @t-online.de

Haus am Meer
De Haan, Belgien

Noch wenige freie Termine:

08.05.2004 bis 19.05.2004

24.05.2004 bis 09.06.2004

und dann erst wieder ab November.
Anmeldungen an Heike Henkel

Tel: 02272-901732 oder
heike.henkel@onlinehome.de.

Termine fur das Jahr 2005 kénnen ab
September (direkt nach den Sommerferien)
mit Heike abgesprochen werden.

Mitgliedsbeitrag 2004

In den nachsten Tagen wird der
Mitgliedsbeitrag fur das Jahr 2004
abgebucht. Wie im letzten Jahr bereits
darauf hingewiesen, wird dies der Betrag
von € 50,-- sein. ,Nimm zwei* — ein Betrag
fur beide Vereine! Viele Mitglieder die
bisher in der Kélner CF-Selbsthilfe und im
Muko e.V. Mitglied waren, werden nun
doch eine kleine Ersparnis haben und die,
die bisher nur einem der beiden Vereine
angehort haben, haben hinzu gewonnen.
Diejenigen, die eine Abbuchung im Februar
durch den Muko e.V. bereits hatten,
erhalten naturlich keine Lastschrift mehr.

gLamme Lager 0

Eine Reise durch die Zeit
vom 10.-12. September 2004
in KAln
Viele von euch erinnern sich evil. noch an
das letzte Stammelager im Jahr 2000.
Trotz des damals wenig erquicklichen
Wetters was es ein Erlebnis, welches in

diesem Jahr wiederholt werden soll. Zelte
der Nomaden, Hunnen, Barbaren, Indianer

oder die Festbauten der Wikinger, Romer,
Ritter werden im September 2004 den BIU-
cherpark in eine andere Zeit versetzen.
Das Stdmmelager im Jahr 2000 war ein
grofRer Erfolg und die Arbeit dort hat trotz
Regenwetter riesigen Spal? gemacht. Die
Stdmmevereinigung hat daher
beschlossen, dieses tolle Event im Jahr
2004 fortzusetzen.

Das Stammelager 2004
findet statt

vom 10. — 12. September 2004
im ,Bliicherpark®, im Kdlner Norden
Die Kosten fur diese Veranstaltung werden
so gering wie moglich gehalten, da die
Koélner Stamme versuchen alles aus
Spenden, Sponsorengelder und
Eigeninitiative zu finanzieren.
Der komplette Reinerlos dieser Veran-
staltung und alle Sponsorengelder, die
nicht zur Finanzierung benétigt werden,
wird wieder zu 100% fiir verschiedene
Projekte fur die Mukoviszidose zur Ver-
figung gestellt.

Die Veranstaltung soll aus zwei Teilen
bestehen:

Der Stammelagerbereich friiherer Kulturen.
Dies soll eine Art Zeitreise. in die
Geschichte sein, die mit den Romern und
Hunnen beginnt und bei den Rittern im
Mittelalter endet.

Der Gastronomiebereich mit Darbietungen
auf und um die Buhne mit Gruppen aus
dem Karneval, Rock/- Pop, Zauberer,
Kabarett etc. Weitere Infos unter
www.staemmelager.de.

Also dringend diesen Termin vormerken
und wer evil. noch ein oder zwei

Stindchen zur Mithilfe ertibrigen kann bitte
melden bei Heike Henkel

Tel: 02272- 901732 oder
heike.henkel@onlinehome.de.

weitere Neuigkeiten

Erwachsenenzimmer Haus 10

Im Haus 10 Mukoviszidosestation an der
Koélner Uni-Klinikk stehen wieder im
Erwachsenenzimmer ein Fernseher, ein
DVD-Geréat, eine Stereoanlage und dazu
passende Kopfhorer. Endlich wieder
etwasAbwechslung wéhrend der
Krankenhaus-Phase.
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Ferienhaus in De Haan:

Eine erfreuliche Neuerung wird es
demnachst im Haus am Meer auch noch
geben. Teilweise durch Spenden konnte
eine Markise angeschafft werden. Diese
wird im Juni montiert und dann ist die Zeit
des verwehten Sonnenschirms vorbei.

Ein dringender Aufruf:
Unser Vorstand benotigt

Der Vorstand der CF-Selbsthilfe besteht
aus sechs Mitgliedern, die alle neben
Familie und Beruf ehrenamtlich tétig sind,
und leider geht nicht immer alles ohne Hilfe
von weiteren Engagierten. Wir sind — trotz
Unterstitzung unserer Familien — oft
einfach zu wenige und zeitlich klappt es
manchmal eben auch nicht an allen Orten
zugleich zu sein. Wir mochten euch
hiermit herzlichst um eure
Unterstlitzung in verschiedenster Art
und Weise bitten. Es wirde uns sehr
freuen, wenn z. B. einige von euch etwas
Zeit ertibrigen und uns bei verschiedenen
Events (wie beim Stammelager als Kas-
sierer oder fur die Infostédnde usw.) helfen
konnten. Auch haben einige Mitglieder
Berufe (z. B.  Erndhrungsberaterin,
Krankenkassensachbearbeitung,
Sporttherapeuten) oder Fahigkeiten, die
uns und auch den anderen Mitgliedern
hilfreich sein konnten.

Wenn jemand von euch der Meinung ist,
etwas zu konnen, was den Verein
unterstitzen konnte, melde sich bitte bei
Heike Henkel Tel: 02272- 901732 oder
heike.henkel@onlinehome.de.
Vorstellbar  waren auch  Vortrage/
Gesprache z. B. zum Thema Sport,
Kindergarten/Schule, Ernahrungsberatung
oder Krankengymnastik, oder was auch
immer. Wenn man mal nachdenkt, fallt
einem doch das ein oder andere und der
Mensch, der etwas beitragen konnte, ein.

Wer oder was einem selbst schon mal
geholfen hat, ist meist auch fir andere
Betroffene hilfreich. Meldet euch!

Noch ein Aufruf:
Wir brauchen euch ONLINE!

Da die meisten von euch mittlerweile einen
Internetanschluss haben und wir gern den
schnelleren Infoaustausch gewahrleisten
mochten, ware es schon, wenn wir eure E-
Mail-Adressen haben kénnten (es kommen
garantiert Mails ohne Viren und Wirmer).
Dann wirden moglichst zeithah nach Be-
kannt werden alle Infos an die Mitglieder
weitergeleitet werden koénnen. Das heifdt
natdrlich nicht, dass die Mitglieder ohne PC
keine Infos mehr bekommen wirden.
Natdrlich geht auch alles noch mit der
guten alten Post raus. Wer bisher noch
keine E-mail Posterhalten hat melde sich
bitte meldet (naturlich dann mit E-Mail
Adresse) bei Helmut Fritzen unter
Helmut.Fritzen @t-online.de

,externe* News:

Kurzer Bericht Giber die Jahrestagung
des Mukoviszidose e. V. in Jena vom

23. bis 25. April 2004

Zeitgleich fanden am Freitag abend im
Volkshaus Jena die Vorstandssitzung und
ein Erfahrungsaustausch mit erwachse-
nenCF-Betroffenen statt. Samstag Vormit-
tag begann die Tagung u. a. mit einer Po-
diumsdiskussion zur Gesundheitsreform.
Die Mitgliederversammlung verlief in ent-
spannter Atmosphare, der Vorstand wurde
ohne Gegenstimme entlastet. Im Jahr 2003
wurde ein Uberschuss erzielt und somit
eine solide Finanzlage geschaffen. Am
Nachmittag gab es sechs Workshops mit
interessanten Themen wie: Reisen mit
Mukoviszidose, aus der Forschung: Inha-
lative Medikamente und ihre Anwendung.
Ebenso interessant waren die Themen:
Elternschaft mit CF, Medikamentenein-
nahme bei Mukoviszidose und Gesund-
heitliche Krisen-was kann man tun?. Und
nicht zu vergessen ein Uberaus wichtiges
Thema: Die Gesundheitsreform.

In der Eingangshalle des Volkshauses
haben Vertreter mehrerer Firmen Uber ihre
neuen Produkte informiert und standen den
Besuchern Rede und Antwort. Am
Samstag abend fand dann ein geselliges
Treffen mit Live-Musik und einem grof3en
Buffet statt. Erstmalig wurde an diesem
Abend eine CF-Ehrenurkunde an einen
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CF-Patienten verliehen. Udo Grin aus
Wuppertal erhielt diese Urkunde vom
Mukoviszidose e. V. fur sein besonders
ehrenamtliches Engagement in der Infor-
mationsarbeit fur Mukoviszidose-Betroffene
und deren Angehdrige sowie in der
Offentlichkeitsarbeit zum Thema Mukovis-
zidose. Fruhere Preistrdger waren z. B.
Frau Christiane Herzog und Jean Cheval-
lier, der Entwickler der autogenen
Drainage, sowie RAin Frau Anja Bollmann.
Der Sonntag begann mit einer Mor-
genandacht, fortgefiihrt wurde der Vor-
mittag mit der Erklarung wesentlicher
Lungenfunktionsparameter durch den lo-
kalen Ambulanzleiter, Dr. Jochen Mainz,
einem Uberblick Uber aktuelle For-
schungsergebnisse. Eine offene Frage-
stunde rundete die Tagung ab.

Buchtipps

FETT FOR LIFE

Sie kann wieder bestellt werden. Die
heilRbegehrte Erndhrungstabelle, die
freundlicherweise von der Fa. Solvay un-
terstutzt wird, kann Gber den Muko e. V.
bestellt werden. Die praktische Ringbuch-
broschire in Taschenformat wurde neu
aufgelegt. Adresse: Mukoviszidose e. V.,
Bendenweg 101, 53121 Bonn, Telefon:
0228/98 78 0-0, Fax: 0228/98 78 0-77

Standiges Thema:

Pseudomonas aeruginosa
Obwohl die Mukoviszidose eine angeborene
Erkrankung ist, spielt die Infektion mit Pseu-
domonas aeruginosa eine entscheidende Rolle
fur die Gesundheit der Betroffenen. Wie Eltern
CF-kranker Kinder sich die Infektion vorstellen
und welche MaflRnahmen sie ergreifen, um den
Kontakt des Kindes mit Pseudomonasbakterien
zu vermeiden, zeigen die vorliegenden EF
gebnisse einer Interviewstudie. Dieses Buch
kann auch (ber den Muko e.V. bezogen
werden. Mukoviszidose und Pseudomonas
aeruginosa: Infektionsangst und MalRnahmen
zur Infektionsvermeidung von Gerald Ullrich
und Gratiana Steinkamp

FEV 1 — Fundstelle E-Mails auf Muko-L:

FRAGE: Was ist FEV 1 fur ein Wert? Gibt es
einen allgemeinen Ho6chstwert, oder ist der
individuell?

ANTWORT: Grundsatzlich ist der FEV (For-
ciertes Exspiratorisches Volumen) 1 der Wert,

der angibt, wie viel Luft innerhalb der ersten
Sekunde ("1") bei einer forcierten Ausatmung
("kraftig pusten") ausgeatmet wird. Dieser Wert
ist ein guter Indikator fur die Leistungsfahigkeit
der Lunge und fir den Grad der Obstruktion,
besonders in den oberen Atemwegen. Der
Hochstwert ergibt sich genau wie der Sollwert
der gesamten LuFu aus Geschlecht, Alter,
Grol3e und Gewicht.

FRAGE: Reagiert er auch auf psychische An-
spannung (negativ)?

ANTWORT: Wer verkrampft ausatmet und
daher am Anfang der Ausatmung nur wenig
Luftstrom produziert, hat einen niedrigen FEV1.
Ich denke, das kann auch psychische Ursachen
haben, aber die machen sicher dann nur
wenige Prozentpunkte aus.

FRAGE: Auf http://muko.info/ nach dem Begriff
gesucht findet man einen Hinweis, dass dieser
Wert sehr leicht zu beeinflussen sei, evtl. sogar
ins positive durch die Pusttechnik.
Was heildt z.B.: >FEV1 unter 70 Prozent des
Vorhersagewertes?

ANTWORT: Genau wie fir das gesamte Lun-
genvolumen gibt es einen Sollwert fur den
FEV1. Wer beispielsweise einen Sollwert von 1
Liter hat, aber tatsdchlich in der ersten Se
kunde nur 500 ml ausatmet, hat halt einen
FEV1 von 50%. Ein FEV1 von unter 20% gilt
als kritisch. Ein Verlust von zwei bis drei Pro-
zentpunkten pro Jahr gilt als normal.

FRAGE: Verbessert er sich tatsachlich nicht
durch Bewegung oder richtige Hy-
giene/Erndhrung?

ANTWORT: Er verbessert sich jedenfalls sehr
wabhrscheinlich, je mehr die Lunge von Sputum
befreit wird. Also dirfte eine gute Sporttherapie
und vernunftige Ernahrung langfristig schon
etwas bewirken, indem halt die gesamte
Konstitution verbessert wird.
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