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Vorwort
zur 4. Auflage

Nachdem unsere Broschire in der 3. Auflage restlos vergriffen war, ist nun eine
Neuauflage notig. Lediglich im Kapitel , Rat und Hilfe* sind kleine Anderungen
erfolgt.

Dank der Unterstiitzung der Firma Pari und der Einzelspende einer Mutter eines
CF-Kindes war diese Neuauflage moglich.

- Mt. -

Vorwort
zur 3. Auflage

Mittlerweile in der 3. Auflage liegt nun unser Ratgeber ,, Mein Inhalator und ich*
vor. In ihm ist der Umgang mit dem Inhalator sehr ausfuhrlich beschrieben. Das
liegt daran, dai3 erstmals Erfahrungen der mobilen Krankengymnastinnen einge-
arbeitet wurden. Nach ihren Feststellungen gibt es im hauslichen Umgang mit
dem Inhalator oft Unsicherheiten und Milverstandnisse. Wir hoffen, dald mit
diesem Ratgeber alle Fragen und Probleme zur Handhabung und Hygiene des
Inhalators geklért sind. Sollten Sie trotzdem noch Fragen haben, wenden Sie
sich an Ihre CF-Ambulanz und besprechen Sie mit der Krankengymnas-
tIn/Physiotherapeutin alles, was lhnen nicht ganz klar ist. Schreiben Sie bitte
uns, den Verfassern, was Sie in diesem Ratgeber vermi(3t haben.

AuRerdem kann die Broschire ,, Inhalationsbehandlung®, die von Herrn Prof. Dr.
Lindemann (Universitatskinderklinik Gielen) verfaldt wurde, zum Lesen emp-
fohlen werden. Dort finden Sie auch weitere wichtige Hinweise, z. B. zur Wir-
kungsweise einer Inhalation und zur Inhalationstechnik.

Bei der Entwicklung dieses Ratgebers und bei dessen Uberarbeitung haben uns
freundlicherweise Herr Prof. Dr. D6ring (Hygieneinstitut der Universitat Tubin-
gen) und Herr Prof. Dr. Lindemann mit wichtigen Hinweisen unterstitzt. Herr
Dipl.-Ing. Wunderlich (Pari-Werk Starnberg) und Herr Dipl.-Ing. Gleich (Kran-
kenhaus Miinchen-Schwabing) haben zur Uberarbeitung wichtige technische
Informationen beigetragen.

Wir danken der Firma Pari-Werk GmbH, insbesondere Frau Dr. Gervasini, fur
die finanzielle Unterstiitzung des Ratgebers und die Bereitstellung der Fotos.

Wilhelm Bremer
Helen Saemann
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KAPITEL |

Hinweise zur Reinigung und
Pflege IhresInhalators






Kapitel I: Hinweise zur Reinigung und Pflege Ihres Inhalators

Gute Beziehungen mul3 man pflegen!

Ganz im Ernst, die Pflege Ihres Inhalators sollte Ihnen einiges an Zeit und Auf-
merksamkeit wert sein.

Warum? Sie wissen doch, ein guter Inhalator bringt den Nebel mit den Medika-
menten tief in die Lunge hinein - vorausgesetzt, man hat eine gute Atemtechnik.
Wenn sich nun Krankheitskeime in diesem Medikamentennebel befinden, landen
sie natrlich auch genau dort, tief in der Lunge, und sind damit elegant an wich-
tigen Selbstschutzeinrichtungen des K orpers vorbeigekommen.

Verschiedene Bakterienarten konnen an verkeimten Inhalatoren vorkommen,
z. B. auch Pseudomonas aeruginosa oder Staphylokokkus aureus. Ein solcher
verkeimter Inhalator (oder auch eine verkeimte Inhalationslésung) kann deshalb
geradezu wie eine ,, Bakterien-Bombe* auf die Lunge eines CF-Patienten wirken.

Glucklicherweise gibt es einige einfache Regeln, bei deren Beachtung man si-
cher sein kann, dal3 dieses Risiko ausgeschlossen ist.

Diese Regeln sollen hier erlautert werden, in der Reihenfolge, wie sie bel der
Handhabung des Inhalators auch anzuwenden sind. Sie sind fur denjenigen for-
muliert, der den Inhalator fur einen Patienten vorbereitet und nach der Inhalation
wieder wegrdumt. Von CF-Patienten selbst sind sie sinngemaf3 anzuwenden.

Bitte nehmen Sie sich die Zeit, um auch die Einzelhinweise unter den jeweiligen
Uberschriften zu lesen. Und wenn Sie dann feststellen, daR Ihnen das alles seit
langem bekannt und vadllig selbstverstandlich ist: Um so besser!
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1 Wasvor jeder Inhalation zu beachten ist

1.1 Handewaschen

Bitte die Hande nicht nur kurz abspilen, sondern sorgféltig und grindlich mit
Seife waschen. Auch bei vdllig gesunden Menschen befinden sich namlich auf
der Haut die verschiedensten Keime.

Beachten Sie dabei bitte, dal3 auch Waschbeckenabfliisse mit Pseudomonas-
Bakterien verkeimt sein kdnnen. Mit dem unsichtbaren Nebel, der aus den Ab-
flissen aufsteigt, wenn Wasser abfliefst, konnten diese Pseudomonaden auf lhre
Hande gelangen. Wenn das Becken haufig und regelméaldig benutzt wird, ist die
Menge der Keime allerdings so klein, dal3 davon keine Infektionsgefahr ausgeht.
Problematisch ist es immer dann, wenn das Wasser lange im Abflul gestanden
hat (z. B. Uber Nacht) und die Bakterien sich dort in Ruhe vermehren konnten.
Es wére also gut, wenn derjenige, der den Inhalator handhaben will, morgens
nicht als erster daftr das Waschbecken benutzt. Bei der zweiten Benutzung ist
die Menge der noch vorhandenen AbfluRkeime namlich schon wieder so klein,
dal3 man eine Verkeimung der Hande nicht beftirchten muf3.

1.2 Hande abtrocknen

Auf keinen Fall sollten Sie dafir schon seit langerer Zeit benutzte, dauernd
feuchte oder sogar mit Speiseresten verunreinigte Hand- oder Geschirrtlicher
verwenden, sondern nur frische, saubere, trockene Tcher.

Sie kdnnen auch Kiichenpapier daftir nehmen, wenn es fusselfrei ist und die Ku-
chenpapierrolle sauber und trocken gelagert wird. Mit lhren sauberen Handen
sollten sie dann maoglichst nur noch den Vernebler zusammensetzen und fullen.
Wenn Sie vorher beispielsweise noch einen feuchten Spul- oder Wischlappen
benutzen, den Abfall- oder Komposteimer bertihren oder sich ins Gesicht fassen
(Mund, Nase), dann haben Sie daher vielleicht schon wieder grof3ere Mengen
von problematischen Keimen an den Handen.
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1.3 Handedesinfizieren?

Eine Desinfektion der Hande vor der Handhabung des Inhalators wird im hausli-
chen Bereich nicht empfohlen.

Ausnahmen:

a) Wenn lhre Hande moglicherweise mit Sputum von Pseudomonas aerugino-
sa-besiedelten CF-Patienten in Berihrung gekommen sind, sollten Sie sie
mit einem alkoholischen Handdesinfektionsmittel einreiben. Dazu mufd man
wissen, dal3 Pseudomonas-Bakterien aus CF-Sputum nicht nur an feuchten
Stellen, sondern sogar auf trockenen Flachen viele Stunden tberleben und
infekti 6s bleiben kdnnen.

b) Konsequent desinfizieren mul3 man auch, wenn von 2 CF-Patienten in einer
Familie einer Pseudomonas-positiv ist, der andere Pseudomonas-negativ.
Natlrlich gilt das auch fir das Zusammentreffen von CF-Patienten bei Frei-
zeiten, Tagungen usw.

Wenn Sie lhre Hande desinfizieren, dann bitte nach dem Héandewaschen, nicht
vorher. Sie konnen auf das Handewaschen vor der Desinfektion verzichten,
wenn lhre Hande sauber und fettfrei sind.

Das Desinfektionsmittel mul3, damit es richtig wirkt, grindlich auf der Haut ver-
teilt und so lange eingerieben werden, bis es getrocknet ist. Erst dann kann der
Vernebler zusammengebaut und gefiillt werden. Uber geeignete Desinfektions-
mittel gibt Ihnen Ihr Apotheker Auskunft. Das Handdesinfektionsmittel darf
nicht zur Desinfektion von Teilen des Inhaliergerétes verwendet werden.

Wenn Sie gerade einen Atemwegsinfekt haben, sollten Sie besonders sorgféltig
auf die Handehygiene achten. Sie durfen auch nicht in den Vernebler oder die
M edikamentenldsung hineinniesen oder -husten; die Verwendung eines Mund-
schutzes bei der Herstellung der Inhalationslésung und dem Zusammenbau des
Verneblers kann in manchen Féllen sinnvoll sein.

Mit einer offenen, moglicherweise gar infizierten Wunde an der Hand durfen die
Inhalationslosung und die Verneblerteile des Inhalators nicht in Berthrung
kommen. Am besten wére es in solchen Fallen sicherlich, wenn eine andere Per-
son den Inhalator vorbereiten kdnnte.
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1.4 Den Vernebler zusammensetzen und fullen

Suchen Sie sich dafur bitte einen sauberen, trockenen Platz aus und legen Sie ein
sauberes Tuch unter die Vernebler-Teile. Wenn trotz aller Vorsicht Vernebler-
Einzelteile beim Zusammenbau verunreinigt werden, zum Beispiel auf den Bo-
den, auf eine andere nicht gesduberte Flache oder ins Waschbecken gefallen
sind, kdnnen Sie diese Teile vor einer grindlichen Reinigung (siehe 2.2 - 2.4)
jetzt nicht mehr benutzen. Es ist daher ratsam, einen zweiten Vernebler einsatz-
bereit zu halten, den man dann ganz oder zum Tell als Ersatz verwenden kann.

Die Inhalationslésung selbst mul3 steril sein. Wenn mdglich, sollten sterile L6-
sungen aus Ampullen benutzt werden, die jeweils eine Einzeldosis des Medika-
ments enthalten. Das gilt auch fir die Kochsal zl 6sung.

M edikamentenbehalter mit gréf3eren Mengen muissen gut verschlossen aufbe-
wahrt werden. Wenn nichts anderes angegeben ist, stellt man sie in den Kihl-
schrank. Sie durfen von CF-Patienten normalerweise nicht langer als bis zu zwei
Wochen nach dem Offnen des Behéalters benutzt werden. Dafir ist es hilfreich,
das Offnungsdatum auf dem Behélter zu notieren. Am besten fragen Sie bei je-
dem fir Sie neuen Medikament Ihren Arzt oder Apotheker danach, wie es gela-
gert werden soll und wie lange man es benutzen darf.

FlUssigkeiten aus Brechampullen kdnnen durch leichtes Ausschitteln direkt in
den Medikamentenbecher gegeben werden. Tropfpipetten sollen nur am Gum-
mihutchen angefaldt werden, nicht an den Teilen, mit denen sie wieder in das
Medikament eintauchen.

Fir die Entnahme von Medikamenten aus Behaltern mit Gummikappenverschluf
verwendet man am besten eine sterile Einmalspritze mit Kanlle. Diese Sprit-
ze/Kanule dirfen Sie auch fur weitere Entnahmen desselben Medikaments wie-
der verwenden, aber nur innerhalb eines Zeitraums von hdchstens 24 Stunden.
Sie durfen allerdings die Kanule nicht berthrt haben. Die Kanile mit der daran
angesteckten Spritze mufd nach jeder Benutzung mit der Plastikkappe Uber der
Nadel wieder verschlossen und sauber gelagert werden. Wenn Sie das Medika-
ment aus einem grof3en Behalter entnehmen, kann die Kaniile mitsamt Spritze in
dessen Gummiverschluf3 steckenbleiben.

Wenn Sie gleich die gesamte Tagesmenge des Medikaments mit einer Spritze
aufzienen méchten (z. B. 6 ml) und sie dann jeweils portionsweise (z. B. 3 x
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2 ml) zur Inhalation in den Vernebler abfillen, soll die Spritze in der Regel im
Kuhlschrank aufbewahrt werden.

In jedem Fall missen Sie nach spétestens 24 Stunden eine neue sterile Spritze
und eine neue sterile Kantle verwenden.

Der geflllte Vernebler sollte nicht léangere Zeit stehengelassen werden, sondern
direkt nach dem Einfillen der Medikamente benutzt werden.

Ein Vernebler darf nur von einer einzigen Person benutzt werden. Wenn ein
weiteres Familienmitglied ebenfalls inhalieren muf3, kann man zwar das gleiche
Inhaliergerdt verwenden, aber jeder Benutzer muf3 ,seinen” eigenen Vernebler
haben.

2 Wasnach jeder Inhalation zu beachten ist

2.1 Evtl. erneut Hande waschen (siehe 1.1)

2.2 Den Vernebler auseinander nehmen und ausspiilen

Inhaliergeréte, die fir CF-Patienten geeignet sind, bestehen normalerweise aus
einem Kompressor, dem AnschlufR3schlauch vom Kompressor zum Vernebler und
dem Vernebler selbst. Aus welchen Einzelteilen das Verneblersystem zusam-
mengesetzt ist, wird in der Bedienungsanleitung fir Ihr Inhaliergerét genau be-
schrieben.

Nach der Inhalation ziehen Sie den Anschluf3sschlauch vom Vernebler ab und
zerlegen den Vernebler entsprechend der Darstellung in der Bedienungsanlei-
tung vollstandig in seine einzelnen Teile. Man spilt alle Einzelteile sorgfaltig
mit heil(em Wasser ab. Wenn Medikamentenreste oder Sputum sich damit nicht
entfernen lassen, benutzen Sie etwas Spulmittel zum Reinigen. Danach mufl3 man
mit klarem Wasser das Spulmittel vollsténdig wieder absptilen.
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Sollten die Disen verstopft sein, kann man sie notfalls mit der mitgelieferten
Dusenreinigernadel - sehr vorsichtig! - von unten her durchstof3en und damit
reinigen.

Der Anschluf3schlauch darf nicht ausgespilt und nicht gekocht werden!

2.3 Den Vernebler desinfizieren

Es wird meistens empfohlen, den Vernebler mindestens einmal in der Woche zu
desinfizieren. Einige Experten vertreten aber auch die Ansicht, man sollte ihn
nach jeder Benutzung desinfizieren. Eine Desinfektion pro Tag konnte die
Richtlinie sein, bei der einerseits die Sicherheit gewahrleistet ist und anderer-
seits der Aufwand noch vertretbar erscheint.

Im héauslichen Bereich haben Sie dabei die Wahl zwischen verschiedenen Ver-
fahren, bei denen der Vernebler langere Zeit erhitzt und damit desinfiziert wird.
Chemische Desinfektionsmittel sollten Sie zu Hause dafiir nicht benutzen. Die
hier empfohlenen Verfahren eignen sich auch fur Urlaub, Kur- und Klinikauf-
enthalte. Das eigene Inhaliergerat und die selbst durchgefihrte sorgféltige Des-
infektion des Verneblers verschaffen Ihnen auch dort ein gewisses Mal3 an Un-
abhangigkeit und Sicherheit.

Vor dem Desinfizieren spullen Sie den Vernebler, wie oben beschrieben.
Hier nun die verschiedenen Desinfektionsverfahren:

a) Auskochen in Wasser

Auskochen bedeutet, dal3 die Verneblerteile mindestens 10 Minuten im spru-
delnd kochenden Wasser liegen mussen. Also: Wenn das Wasser kocht, noch 10
Minuten, nach der Uhr! Mit einem Schul® Essig im Kochwasser verhindern Sie,
dal? die Verneblerteile verkal ken.

b) Verwendung eines Vaporisators

Wer lieber den Vaporisator (Desinfektionsgeradt fir Babyflaschchen) benutzt,
mufd darauf achten, daf3 genau die Menge Wasser eingefillt wird, die in der
Gebrauchsanweisung vorgeschrieben ist. Sonst ist es nicht sicher, dal3 die not-
wendige Temperatur lange genug erreicht wird. Zum leichten und genauen Ab-
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messen der Wassermenge eignet sich z. B. ein 50 ml-Babyflaschchen aus Plas-
tik, das man nur fur diesen Zweck benutzt. Fir die Desinfektion eines Ver-
neblers speziell getestet wurden die Gerate NUK 2002 und NUK 4 bzw. NUK 6
(Fa. David & Baader, Kandel/Pfalz), aber auch Geréte anderer Hersteller dirften
daf ir grundsétzlich geeignet sein.

Wenn Sie den Deckel des Vaporisators gleich nach dem Abschalten des Gerates
abnehmen (Vorsicht, heif3), verdunstet durch die immer noch hohe Temperatur
ein Teil des Restwassers von den Verneblerteilen. Trotzdem muf3 der Vernebler
dann noch grindlich getrocknet werden (siehe 2.4). Auch der Innenraum des
Vaporisators sollte nach der Benutzung ganz austrocknen: Falls nétig, trocken-
wischen.

c) Verwendung eines Eierkocherst

Als Alternative zum Vaporisator wird manchmal auch ein Eierkocher benutzt.
Fir alle Hitzedesinfektionsverfahren gilt das Prinzip, dal3 Sie mit einer Abtotung
vorhandener Keime rechnen kénnen, wenn Wasser mit mindestens 70° C oder
Wasserdampf 10 Minuten lang auf den Vernebler einwirken kann.

Der Eierkocher, ein Wasserdampferzeuger, kann also im Prinzip ebenso wie ein
Vaporisator fur Babyflaschchen verwendet werden.

d) Spilen in der Geschirrspiulmaschine

Auch dies wird teilweise empfohlen. Allerdings ist fraglich, ob Ihre Geschirr-
spulmaschine tatsachlich 70° C erreicht. AufRerdem gibt es erhebliche Bedenken
wegen der immer vorhandenen Verunreinigungen, speziell an den Dichtungen,
und wegen moglicher Rickstande von Spulwasser und Reinigungsmitteln auf
den Verneblerteilen. Wir mochten daher von diesem Verfahren eher abraten.

2.4 Den Vernebler trocknen

Das Trocknen ist dann besonders wichtig, wenn Sie den Vernebler nicht desinfi-
ziert, sondern nur gespult haben. Nur in einem vollig trocknen Vernebler sterben
eventuell vorhandene Keime bis zur ndchsten Inhalation mit ziemlicher Sicher-

1 Esversteht sich von selbst, daR der zur Desinfektion genutzte Eierkocher aus hygienischen Griin-
den nicht zum Eierkochen verwendet werden darf.
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heit ab. Trocken bedeutet: Uberall trocken, das heifdt auch in den Vertiefungen
und Rillen der Duse; auch die Bohrungen in der Diise miissen trocken werden.

Also: Der auseinandergenommene, gespllte Vernebler wird mit einem gewa-
schenen und gebligelten, fusselfreien Tuch oder mit trockenem, sauberem K-
chenpapier sorgfaltig getrocknet - mit sauber gewaschenen Handen!

Die anschlief3ende Nachtrockenzeit dauert 4 Stunden. Das bedeutet, dal3 Sie den
Vernebler erst 4 Stunden spater wieder zusammenbauen durfen.

Sie kénnen den Trocknungsvorgang jedoch beschleunigen, indem Sie die Einzel-
teile nach dem Abtrocknen noch 1 Minute lang mit einem Fon trockenfdnen.
Dann bauen Sie den Vernebler zusammen und blasen mit dem Kompressor die
Duse durch, um letzte Feuchtigkeitsreste zu entfernen. Wenn Sie jetzt den Ver-
nebler wieder auseinanderbauen, ist nur noch eine die anschlief}ende Nachtro-
ckenzeit von einer Stunde erforderlich.

Ein anderes Verfahren fir beschleunigtes Nachtrocknen ist die Beleuchtung der
Verneblerteile mit einer Gluhlampe (Strahler, evtl. Rotlichtlampe) aus kurzer
Entfernung. Die von der Lampe abgestrahlte Wéarme |83t Restfeuchtigkeit
schnell verdunsten. Die dafur bendtigte Zeit ist verschieden je nach Lampe und
Entfernung, deshalb missen Sie selbst ausprobieren, wie lange es bis zur valli-
gen Trockne dauert.

Wenn Sie mehrmals am Tag inhalieren, konnen Sie sich mehrere Vernebler vom
Arzt verschreiben lassen. Wenn man alle benutzten Vernebler abends zusammen
in den Vaporisator gibt, dann alle trocknet und im trockenen Tuch lagert, hat
man Zeit gespart, und die Einzelteile haben gentigend lange Zeit, um nachzu-
trocknen. Beim spateren Zusammenbau diirfen die Teile der verschiedenen Ver-
nebler vertauscht werden, auch das Metall-U-Teil (, Luftstromsteuer”) der Dise
bei dem PARI-LL-Vernebler. (Es gibt allerdings auch Berichte, nach denen beim
Vertauschen Probleme entstehen: Das miissen Sie selbst ausprobieren.) Hat man
das Luftstromsteuer von der Dise abgezogen, muld man es jedenfalls wieder
ganz schlUssig auf die DUse aufstecken, sonst entsteht kein Nebel. Wenn es nach
haufigem Gebrauch nicht mehr fest genug auf der Duse sitzt, braucht man eine
neue Duse.

10
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2.5 Aufbewahrung desVerneblers

Ein sauberer, trockener, in die Einzelteile zerlegter Vernebler soll in ein saube-
res, gebugeltes Tuch (z. B. Geschirrtuch) locker eingeschlagen werden. Das
Tuch muf3 nattrrlich auch trocken sein, also sollten Sie dafir nicht das verwen-
den, mit dem Sie gerade den Vernebler abgetrocknet haben. Bauen Sie den Ver-
nebler bitte erst kurz vor Beginn der néchsten Inhalation wieder zusammen,
denn so kann er noch nachtrocknen.

Der Vernebler soll so aufbewahrt werden, dal? er nicht verschmutzt oder feucht
wird. Kiche oder Bad sind deswegen fur die Lagerung des Verneblers in vielen
Fallen nicht gut geeignet. Haustiere sollten den Kompressor oder den Vernebler
nicht bertihren oder verschmutzen kénnen!

2.6 Mehrere Medikamente nacheinander inhalieren

Wenn Sie mehrmals am Tag inhalieren, bendtigen Sie jedes Mal einen frischen,
moglichst sterilen Vernebler.

Wenn nach einer Inhalation, z. B. von Kochsalzldsung, erst die Physiotherapie
gemacht wird und direkt danach noch ein weiteres Medikament inhaliert wird,
z. B. ein Antibiotikum, kann innerhalb von ca. einer Stunde der gleiche Ver-
nebler wieder dafir benutzt werden.

Nicht in jedem Fall vertragen sich die Reste des ersten inhalierten Medikaments,
die im Vernebler zurtickbleiben, mit dem zweiten Medikament. Fragen Sie des-
halb Ihren Arzt oder Apotheker danach, ob Sie das Medikament fir die zweite
Inhalation einfach zu diesen Resten zugeben kénnen, oder ob Sie zuvor die Dise
reinigen sollten, indem Sie eine Minute lang Kochsalzl 6sung vernebeln.

2.7 Der Schlauch und der Kompressor

Es kann vorkommen, dal3 sich nach der Inhalation etwas Kondenswasser im
Schlauch befindet. Man kann einfach den Kompressor nach der Inhalation noch

11
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5 Minuten weiter laufen lassen, dann sollte die Feuchtigkeit aus dem Schlauch
verschwunden sein.

Der Kompressor selbst sollte regelmal3ig mit einem feuchten Papiertuch abge-
wischt werden. Denken Sie bitte auch daran, den Luftfilter entsprechend den
Angaben in der Bedienungsanleitung auszutauschen (mindestens einmal im
Jahr!).

Lesen Sie zur Wartung des Inhalationsgerétes bitte noch einmal die Gebrauchs-
anweisung des Herstellers. Dort finden Sie fur Ihr Gerét auch die genaue Be-
zeichnung der Einzelteile und die Bestellnummern. Wenn Sie also ein Einzelteil
des Verneblers ersetzen mussen (verloren gegangen, zerbrochen, kein fester Sitz
mehr), bitten Sie lhren Arzt, Ihnen daflr ein Rezept auszustellen, so dal3 lhnen
der Inhalator moglichst schnell wieder zur Verfligung steht.

12
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Kapitel I1: Rat und Hilfe

Buchtips

Ratgeber fir Eltern

* Leben mit Mukoviszidose, Ein Ratgeber fur Eltern, DM 8,--,
Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

Ratgeber fir Jugendliche und Erwachsene mit CF

* Mukoviszidose im Erwachsenenalter, Teil |, Medizinische Aspekte,
DM 8,--, Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

* Mukoviszidose in Erwachsenenalter, Teil |1, Psychosoziale Aspekte (u. a
Soziale Rechte), DM 8,--, Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e.V.

* Lungentransplantation bei Mukoviszidose, DM 8,--,
Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

e |nden Beruf mit Mukoviszidose, DM 8,--,
Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

» Partnerschaft und Sexualitét, Teil |, Psychosoziale Aspekte, DM 8,--,
Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

» Partnerschaft und Sexualitét, Teil 11, Medizinische Aspekte, DM 8,--,
Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e.V.

Allgemeine Ratgeber

e Aufbruch, Ein WeilRbuch , M ukoviszidose-Erwachsene*, DM 6,--,
Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

» Autogene Drainage, Nachsorgetips fur Patienten, DM 6,--,
Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

» Physiotherapie bei Mukoviszidose, DM 30,--, Hrsg. Mukoviszidose e. V.
» Hundert Fragen zur Mukoviszidose, DM 30,--, Hrsg. Mukoviszidose e. V.

Bestellung beim jeweiligen Herausgeber :

CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V., Meyerholz 3a, D-28832 Achim
Mukoviszidose Service GmbH, Bendenweg 101, D-53121 Bonn

Die Preise beinhalten — sofern sie Ratgeber der CF-Selbsthilfe betreffen — auch
einen Portoanteil von DM 3,--. Wir bitten um Bezahlung per Scheck im voraus;
unter DM 10,-- bitte Briefmarken beiftigen.
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Zeitschriften

» Klopfzeichen, Eine Informationszeitschrift rund um CF, Hrsg. CF-Selbsthilfe
Bundesverband e. V., Meyerholz 3a, D-28832 Achim, Probeheft kostenlos

* Mukoviszidose-aktuell, Hrsg. Mukoviszidose e. V., Bendenweg 101,
D-53121 Bonn, DM 7,--

» Zeitschrift Lunge, Luft und Leben, Deutsche Lungenstiftung e. V.,
Podbiel skistr. 380, D-30659 Hannover, Probeexemplar kostenlos

* Mukoviszidose-Stidwestinformationen, Hrsg. Mukoviszidose-L andesverband
Baden-Wirttemberg e. V., Ziegelstr. 27, D-71063 Sindelfingen, Probeexemp-
lar kostenlos

Krankengymnastik-Schulungen

Krankengymnastikschulungen werden an verschiedenen Orten in Deutschland
angeboten:

Schulungen des AK Physiotherapie

Schon seit Jahren bietet der Arbeitskreis Physiotherapie des Mukoviszidose e. V.
kompetente Fortbildungen fur Krankengymnastinnen an, u. a. in Giel3en, Ham-
burg, Minchen und Stuttgart. Aus den Fortbildungen ist auch ein sehr empfeh-
lenswerter Leitfaden ,, Physiotherapie bei Mukoviszidose* (s. Buchtips) hervor-
gegangen, der u. a. ins Englische Ubersetzt wurde.

Nahere Informationen:

» Herrn Dr. Schumacher, Burgerstr. 15, D-79199 Kirchzarten,
Tel.07661/ 1292

» Kathrin Konecke, Vor dem Steintor 32, 28203 Bremen,
Tel.0177/2438318, Fax 04 21/ 70 29 65

16



Kapitel I1: Rat und Hilfe

Krankengymnastik-Schulungen

Die Autogene Drainage wurde 1967 von den Arzten Prof. Alexandre und Dr.
Dab sowie Herrn J. Chevallier, Cheftherapeut des Zeepreventoriums De Haan in
Belgien, entwickelt.

Als Referent fur diese Wochenendschulungen konnte Herr J. Chevallier gewon-
nen werden. Herr Chevallier ist vielen durch internationale Mukoviszidose-
Tagungen der |(CF)MA, der EWGCF und IACFA bekannt. Die Schulungen fin-
den derzeit u. a. in Dusseldorf, Braunschweig und Dresden statt. Erhaltlich ist
auch ein Ratgeber ,, Autogene Drainage”.

Nahere Informationen:

» Zeepreventorium De Haan, Koninklijke Baan 5, 8420 De Haan, Belgien,
Tel. 32-(0)59-23 39 11, Fax 32-(0)59-23 40 57
* Ingeborg Grote, Hoffeldstr. 112, D-40721 Hilden,
Tel.02103/47484,Fax 02103/3607 12
» Hermann Prietzsch, MUhlenstr. 13, D-29393 Gr. Oesingen, Tel. 058 38/ 571
* Elke Potschke, Polenzstr. 3, D-01277 Dresden, Tel. 0351/ 3 11 31 95

Wir empfehlen eine , Doppelqualifikation“, also die Belegung beider
Schulungen, sowohl des AK Physiotherapie wie auch von Herrn Cheval-
lier.

Arztefortbildungen

Diverse Universitétskliniken, Reha-Zentren und Interessenverbande bieten Arz-
tefortbildungen zur Mukoviszidose an.

Anfragen bitte direkt an die Mukoviszidose-Ambulanzen oder an
» Deutsche Lungenstiftung e. V., Podbielskistr. 380, D-30659 Hannover
* Mukoviszidose e. V., Bendenweg 101, D- 53121 Bonn

17



Kapitel I1: Rat und Hilfe

Christiane Her zog Stiftung

Die von Christiane Herzog gegrundete Stiftung ist in herausragender Weise im
Fundraising fur CF und in der Presse- und Offentlichkeitsarbeit engagiert. Mit
den gesammelten Geldern unterstitzt sie die Patientenarbeit, die Fortbildung von
Krankengymnastlnnen, verschiedene CF-Ambulanzen sowie die Mukoviszidose-
Forschung. Eine Mitgliedschaft als Einzelperson ist nicht moglich.

Christiane-Herzog-Stiftung
Geil3str. 4, 70173 Stuttgart
Tel. 07 11/ 24 63 46, Fax 07 11/ 24 26 31

| nter essenver bande / Selbsthilfeverbande

CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

Der CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V. wurde 1981 von Eltern, CF-Erwach-
senen und Angehdrigen in Aachen gegrindet. Er versteht sich als Selbsthilfeor-
ganisation und Interessenvereinigung. Arbeitsschwerpunkte der CF-Selbsthilfe
sind die Intensivierung des Erfahrungsaustauschs von Eltern und CF-
Erwachsenen, die Unterstiitzung der CF-Ambulanzen, Offentlichkeitsarbeit und
die Forderung der CF-Forschung. Im Bundesverband sind 13 regionale CF-
Selbsthilfevereine und die Selbsthilfegruppe , Erwachsene mit CF* locker zu-
sammengeschlossen. Regelmaldig wird die Zeitschrift ,, Klopfzeichen herausge-
geben.

Eine Literaturliste gibt einen detaillierten Uberblick tiber verschiedene Broschii-
ren und Faltblétter. Der Bundesverband hat 2.000 Mitglieder (6/98); er arbeitet
eng mit der Christiane Herzog Stiftung zusammen. Der Jahresbeitrag betragt
DM 50,--.

CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.
Meyerholz 3a, D-28832 Achim
Tel.04202/ 82280, Fax042 02/ 60 73
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Deutsche Lungenstiftunge. V.

Die Deutsche Lungenstiftung ist auf Initiative von Mitgliedern der Deutschen
Gesellschaft fur Pneumologie 1994 gegrindet worden. Fihrende Mediziner und
viele engagierte Helfer aus allen Berufsgruppen arbeiten ehrenamtlich mit.

Ziel der Lungenstiftung ist die Verbesserung der Situation von Patienten mit
Lungenkrankheiten, insbesondere auch mit Mukoviszidose. Hierzu steht sie im
Dialog mit politisch Verantwortlichen, organisiert Forschungsprojekte und fuhrt
Fortbildungsveranstaltungen fur Arzte sowie Informationsveranstaltungen fir
Patienten durch. Vorsitzender ist Prof. Dr. Fabel (Medizinische Hochschule
Hannover). Im Kuratorium engagiert sich u. a. Christiane Herzog. Durch die
Christiane Herzog Stiftung erféhrt die Deutsche Lungenstiftung e. V. besondere
Unterstitzung. Der Mitgliedsbeitrag betragt DM 60,-- pro Jahr.

Deutsche Lungenstiftung e. V.,
(Ar ztevereinigung)
Podbiel skistr. 380, D-30659 Hannover

Selbsthilfegruppe ,, Erwachsene mit CF*

Die Selbsthilfegruppe , Erwachsene mit CF* entstand 1983 als ,Beirat fir die
Anliegen jugendlicher und erwachsener CF-Patienten”. Schwerpunkt der Arbeit
ist die Intensivierung des Erfahrungsaustausches zwischen Jugendlichen und
Erwachsenen mit Mukoviszidose. In fast allen Regionen der Bundesrepublik
gibt es regionale Ansprechpartner. Regelmaidig werden Freizeiten und Treffen
angeboten. Zu verschiedenen Themen wie Partnerschaft und Sexualitét, Berufs-
wahl, Transplantation und Genforschung sind Broschiiren erschienen. Wir sind
Frau Herzog fur die finanzielle Forderung unserer Seminare dankbar. Eine Un-
terstitzung der Arbeit dieser Gruppe ist durch eine Mitgliedschaft in der CF-
Selbsthilfe mdglich (Jahresbeitrag DM 50,--).

Selbsthilfegruppe Erwachsene mit CF
Bamberger Str. 50, D-10777 Berlin
Fax 042 02/60 73
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Mukoviszidose e. V.

Der Mukoviszidose e. V. (friher: Deutsche Gesellschaft zur Bekdmpfung der
Mukoviszidose e. V.) wurde 1965 gegrindet. Als Mitgliederzeitschrift wird
»Mukoviszidose aktuell“ herausgegeben. Geschéaftsfihrer ist Dipl.-Kfm. M.
Hartje. Nitzliche Informationen sind beziehbar. Der Jahresbeitrag betrégt DM
100,--.

Mukoviszidose e. V. - Geschaftsstelle -,
Bendenweg 101, D-53121 Bonn

Nachbestellung dieses Ratgebers

Eltern, Erwachsene mit CF, Arzte, Krankengymnastinnen und andere Inte-
ressierte konnen diesen Ratgeber nur bel den CF-Selbsthilfe-Vereinen fir
DM 6,-- (inkl. Porto) nachbestellen (Adressen siehe S. 21).

I nteressenten aus den Postleitzahlenbereichen 1, 7, 8 und 9 bestellen bitte
beim CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V. in Achim.

Bitte Ratgeber im voraus per Scheck bezahlen, bis DM 10,-- Briefmarken
beiflgen.

K ostenloses Pr obeheft

Klopfzeichen
Eine Informationszeitschrift rund um CF

Tel. 030/2113579 oder 04202/ 8 22 80
Fax 030/2 11 35 79 oder
04202/6073
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Weitereregionale CF-Vereine und Gruppen

L andesver bande und Regionalgruppen
(dem Mukoviszidose e. V. angeschlossen)

Mukoviszidose-Landesverband CF-Regionalgruppe Rheinhessen-Pfalz
Berlin-Brandenburg e. V. Christiane Gerhardt

Gotlindstral3e 2-20, Hs. E Am Sonnigen Hang 2

D-10365 Berlin D-55127 Mainz
CF-Regionalgruppe Hamburg Mukoviszidose-Landesverband
Gerhard Wittwer Baden-Wirttemberg e. V.

Leimkrautweg 28 Geschéftsstelle

D-22589 Hamburg Ziegelstral3e 27

D-71063 Sindelfingen
CF-Regionalgruppe L tibeck

Ute Griepentrog-Mecker CF-Regional gruppe Nirnberg-Erlangen
Dorfstr. 25 Werner Stepanek
D-23617 Stockelsdorf Farther Str. 273

D-90429 Nurnberg

CF-Regionalgruppe Eifel

Gisela Nebel
Kommerner Stral3e 19
D-53879 Euskirchen

Sonstige CF-Vereine

(dem Bundesverband angeschlossen)

Muko aktiv e. V. Augsburg Mukoviszidose-Forderverein Giel3en e. V.
BUrgermeister-Widmeier-Str. 70 Jahnstr. 37
D-86179 Augsburg 35394 Giefien
Muko-Selbsthilfe-Verein CF-Initiative e. V. Munchen
Brandenburg e.V. Hofangerweg 6
Zeppelinstr. 165, Wohng. 25 D-83115 Neubeuern
D-14471 Potsdam CF-aktiv e. V. Munchen
Geschwister-Petersen-Stiftung H.-Marschner-Stral3e 67
Glucksburg D-85591 V aterstetten

Schwennausstral3e 5¢
D-24960 Glucksburg
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CF-Selbsthilfe-Vereine
(dem CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V. angeschlossen)

Region Cottbus-Dresden-Chemnitz
CF-Selbsthilfe Dresden e. V.
Elke Potschke
Polenzstr. 3
D-01277 Dresden
Tel.0351/3113195

Region Leipzig-Halle
CF-Selbsthilfe Leipzige. V.
Reiner Winkelmann
Windmuihlenweg 5a
D-04849 Bad Diben
Tel.034243/ 23887

Region Oldenburg-Bremen-

Bremer haven-Wilhelmshaven
CF-Selbsthilfe Bremen e. V.
Anke Menzel
Carl-Severing-Str 26
D-28329 Bremen
Tel.0421/4674272

Region Celle-Braunschweig-Hannover
CF-Selbsthilfe Braunschweig e. V.
Hermann Prietzsch
M uhlenstral3e 13
D-29393 GrofR3-Oesingen
Tel.05838/571

Region Hannover-Géttingen-K assel
CF-Selbsthilfe Hannover e. V.
Dirk Schostack
Marktstraf3e 39
D-30880 Laatzen
Tel.0511/82 2998

Region Magdeburg
CF-Selbsthilfe Magdeburg e. V.
Olaf Welzer
Am Seeufer 5
D-39126 Magdeburg
Tel. 0391/ 2530858

Region Dusseldorf-Frechen
CF-Selbsthilfe Duisburg e. V.
Ingeborg Grote
Hoffeldstral’e 112
D-40721 Hilden
Tel.02103/47484

22

Region Essen-Krefeld
CF-Selbsthilfe Bochume. V.
Petra Steude
Agnesstralde 34
D-44791 Bochum
Tel. 02 34/ 958 65 25

Region Munster-Osnabr tick
CF-Selbsthilfe Osnabriick e. V.
Georg Wigge
Laersche Str. 2
D-49219 Glandorf
Tel. 054 26/ 39 58

Region Aachen-Eifel
CF-Selbsthilfe Aachen e. V.
Leo Pam
Lothringer Straf3e 105
D-52070 Aachen
Tel. 0241/ 90 22 66

Region Diren-Bonn-St. Augustin
CF-Selbsthilfe Kdln e. V.
Enno Buss
Altonaer Str. 17
D-50737 Kdln
Tel.0221/746130

Region Neuwied-Trier-Frankfurt
CF-Selbsthilfe Koblenz e. V.
Carmen Eisenbarth
Pfarrer-Nick-Str. 2
D-56154 Boppard
Tel. 067 42/ 604 90

Region Mainz-L udwigshafen-
Wiesbaden-Wiirzburg-Frankfurt
CF-Selbsthilfe Frankfurt e. V.

Walter Ripper
Marktplatz 4

D-64385 Reichelsheim
Tel. 061 64 /4063
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