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Herr Prof. Dr. M. Griese
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Oberarzt der Mukoviszidose-Ambulanz

Frau Dr. M. Feilcke
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Einladung

Patienten- und Elterntagung der
Christiane Herzog Ambulanz
Behandlungszentrum fiir Mukoviszidose

R V. HAUNERS KINDERSPITAL
~ UNIVERSITATS KINDERKLINIK

Samstag, 16.Marz 2013
Beginn 10:00 Uhr

im Horsaal des
Dr. von Haunerschen Kinderspitals
Ludwig-Maximilians-Universitdt Miinchen
LindwurmstraB3e 4, 80337 Miinchen



Vorwort

Liebe Patientinnen und Patienten, liebe Eltern,
sehr geehrte Damen und Herren,

wie jedes Jahr findet im Frthling wieder unsere
traditionelle Fortbildungs- und Informationsver-
anstaltung statt, dazu moéchten wir Sie im Namen
des gesamten Behandlungszentrum ganz herzlich
einladen.

Neue Medikamente, die wesentlich grundle-
gender als alle bisherigen Behandlungsformen auf
die Mukoviszidose wirken, stehen seit einem
halben Jahr fur eine besondere Untergruppe der
CF Patienten zur Verfligung und geben Anlass,
hoffnungsvoll und optimistisch in die Zukunft zu
blicken. Wir berichten Uber unsere Teilnahme an
der Zulassungsstudie von Kalydeco, die bisherigen
Erfahrungen und weitere laufende und geplante
Studien mit anderen neuen Medikamenten.

Trotz der phantastischen Forschungserfolge dur-
fen wir die Basisbehandlung der Mukoviszidose
nicht vernachlassigen und wollen uns daher mit
der Basisinhalation und der Uberbldhung der
Lunge beschaftigen.

Auch die konkrete Versorgung der Patienten, vom
Saugling bis zum Erwachsenen, will organisiert
sein. Wir freuen uns daher ganz besonders, dass
Frau Dr. Spinas aus der Kinderklinik in Zarich das
Zuricher Transitionsmodell vorstellt, im Anschluss
kann unser Minchner Modell vergleichend disku-
tiert werden.

Wir hoffen wie immer auf lhr zahlreiches Erschei-
nen, auf lebhafte, offene Diskussionen und einen
regen Gedanken- und Erfahrungsaustausch wah-
rend und vor allem auch am Rande der Veranstal-
tung. Ein wichtiges Anliegen von uns allen: Der
Besuch der Mitgliederversammlung!

Das Hauner-CF-Team cf-initiative-aktiv e.V.

Programm
10:00 - 10:25 Uhr
10:25 -10:30 Uhr

10:30 - 10:50 Uhr

10:50 - 11:05 Uhr

11:05-11:15 Uhr

11:15-11:50 Uhr

11:50 — 12:50 Uhr

12:50 - 13:20 Uhr

13:20 - 13:35 Uhr

13:35-13:50 Uhr

13:50 - 14:05 Uhr

14:05 -15:00 Uhr

|

Frahstlcks-Snack (Kaffee, Brezen, Croissants)
BegrufBung

Basisinhalation
Unmodern, langweilig und sinnlos?

Uberblédhung
Auf die richtige Technik kommt's an

Neue Therapien, Kalydeco
Forschung, klinische Studie, Zulassung

cfia e.V. Mitgliederversammlung
Aktivitaten 2012/2013

Mittagsimbiss mit warmem \ ‘

Transition
Zuricher Modell

Transition
Minchner Modell

iv Therapie
Wie geht’s praktisch am praktischsten?

Lungenfunktion
Muss das jedes Mal sein?

.Get together” bei Kaffee und Kuchen

Allgemeine Regeln fiir Gruppenveranstaltungen bei CF

Herr Prof. Dr. M. Griese

Herr Dr. M. Kappler

Frau V. Schuster
Frau S. Hentschel

Herr Prof. Dr. M. Griese

Frau H. Staudter

Frau Dr. R. Spinas

Herr Prof. Dr. M. Griese

Frau Dr. M. Feilcke

Herr Dr. B. Woitsch

Auf Grund der bekannten Méglichkeit, Pseudomonas-Keime von anderen Patienten aufzunehmen, raten wir Pseudomonas-freien
Patienten nicht an der Veranstaltung teilzunehmen. Nicht davon betroffen sind selbstverstandlich Eltern und weitere Angehérige.
Aus Riicksicht auf die Ubertragungsgefahr bitten wir — so sehr wir dies bedauern - Patienten mit Cepacia-, MRSA-, bzw. atypischen
Mykobakterien nicht an der Veranstaltung teilzunehmen.
Darlber hinaus bitten wir alle CF-Patienten, die allgemeinen Hygienebestimmungen (Abstand 1m) wahrend der Veranstaltung zu
beachten. Details unter: http://hauner.klinikum.uni-muenchen.de/dt_cha.htm



