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Petition zur Versorgung bei Mukoviszidose

Mukoviszidose e.V. libergibt mehr als 80.000
Unterschriften an Deutschen Bundestag

Bonn, Berlin 15. Februar 2017. Ein groBer Erfolg fiir eine klei-
ne Patientengruppe: Am 15. Februar 2017 iibergaben Stephan
Kruip, Vorstandsvorsitzender des Mukoviszidose e.V., und Bir-
git Dembski, Fachbereichsleiterin fiir Gesundheitspolitik des
Vereins (beide selbst an Mukoviszidose erkrankt), mehr als
80.000 Unterschriften an die Vorsitzende des Petitionsaus-
schuss des Deutschen Bundestags, MdB Kersten Steinke, DIE
LINKE. Der Mukoviszidose e.V. hatte Mitte Januar eine Petition
gestartet, die sich fiir eine verbesserte Versorgung fiir Men-
schen mit der Genkrankheit einsetzt.

»Wir bendtigen eine Struktur, die die medizinische Versorgung der
Mukoviszidose-Patienten und ihre ausreichende Finanzierung bun-
desweit einheitlich und nachhaltig absichert", fasste Stephan Kruip
das Anliegen der Petition zusammen. ,,Wir sind Uberwaltigt von der
groBen Beteiligung an der Petition. Der Inhalt traf offensichtlich die
Sorgen der Patienten." MdB Kersten Steinke sagte bei der Ubergabe
der 80.000 Unterschriften: ,Ich bin beeindruckt vom hohen Engage-
ment Ihrer Mitglieder" und stellte angesichts der hohen Zahl an
Mitzeichnungen eine Anhérung im Petitionsausschuss in Aussicht.

Der Mukoviszidose e.V. hatte die Petition ermutigt durch MdB Martina
Stamm-Fibich, SPD, Mitte Januar gestartet und deutschlandweit dazu
aufgerufen, das Anliegen zu unterstiitzen. Zahlreiche Menschen hat-
ten daraufhin in FuBgangerzonen, Mukoviszidose-Ambulanzen, Arzt-
praxen, Apotheken, Kindergarten, im eigenen Bekanntenkreis, in der
Familie und in anderen Gruppen um Unterschriften geworben. ,Der
Erfolg der Petition zeigt ganz klar: Das Thema drangt. Wir missen
hier schnell handeln®, so die Erlanger Bundestagsabgeordnete Martina

Stamm-Fibich.
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An mehreren Orten in Deutschland hatte sich in der letzten Zeit ge-
zeigt, dass die Versorgung besonders erwachsener Patienten nicht
flachendeckend gesichert ist. Ein Beispiel daflr ist die Mukoviszidose-
Ambulanz in Erlangen. Aufgrund eines Beschlusses des Zulassungs-
ausschusses durfen Erwachsene dort nicht mehr in der Kinderklinik
behandelt werden, der Erwachsenenmedizin fehlen aber die Kapazita-
ten, die schwer erkrankten Patienten zu Gbernehmen. Auch im Saar-
land und in Braunschweig war es zu Problemen bei der Versorgung
gekommen. Weitere Probleme zeichnen sich bereits ab. , Die Beispiele
zeigen, dass sich etwas andern muss", sagte Stephan Kruip. ,Wir sind
zuversichtlich, dass wir durch eine Anhérung im Petitionsausschuss
hier etwas bewegen kénnen."

Die Petition kann online noch bis zum 17.2.2017 mitgezeichnet wer-
den:
https://epetitionen.bundestag.de/petitionen/ 2017/ 01/ 06/Petition

69295.nc.html

Interviews auf Anfrage

Bildunterschrift: Birgit Dembski (links) und Stephan Kruip (rechts)
vom Mukoviszidose e.V. libergaben 80.000 Unterschriften an MdB
Kersten Steinke (DIE LINKE, Mitte).

Hintergrund-Informationen

Uber Mukoviszidose

In Deutschland sind rund 8.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene
von der unheilbaren Erbkrankheit Mukoviszidose betroffen. Durch
eine Stoérung des Salz- und Wasserhaushalts im Kdrper bildet sich bei
Mukoviszidose-Betroffenen ein zahflissiges Sekret, das Organe wie
die Lunge und die Bauchspeicheldriise irreparabel schadigt. Jedes
Jahr werden etwa 200 Kinder mit der seltenen Krankheit geboren.

Uber den Mukoviszidose e. V.

Der Mukoviszidose e. V. vernetzt die Patienten, ihre Angehdrigen,
Arzte, Therapeuten und Forscher. Er biindelt unterschiedliche Erfah-
rungen, Kompetenzen sowie Perspektiven mit dem Ziel, jedem Be-
troffenen ein mdglichst selbstbestimmtes Leben mit Mukoviszidose
ermdglichen zu kénnen. Damit die gemeinsamen Aufgaben und Ziele
erreicht werden, ist der gemeinnltzige Verein auf die Unterstlitzung
engagierter Spender und Férderer angewiesen.
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