





Berichte

Der 14. Muko-Freundschaftslauf

Nach jahrelanger Lauftradition im Potsdamer Lustgarten mussten wir in
diesem Jahr einen neuen Standort erproben. Dank der Vermittlung unserer
Schirmherrin Dagmar Ziegler MdB konnten wir den Potsdamer Luftschiff-
hafen nutzen.

541 Laufer sind am 19. Juni 2016 insgesamt 5.070 km gelaufen. Mit einem Gesamt-
ergebnis (Stand 14.09.2016) von momentan iiber 31.000 Euro konnte der Landes-
verband trotz guter Laufleistung und optimaler Laufbedingungen leider nicht an
die erfolgreichen Ldufe der Vorjahre ankniipfen. Ein Drittel weniger Ldufer be-
deuteten in der Konsequenz ein Viertel weniger Erlgse im Vergleich zum Vorjahr.

Die Bedingungen im Potsdamer Luftschiffhafen waren fiir den Lauf in mancher
Hinsicht sogar besser als im Lustgarten. Das Betretungsverbot des Rasens er-
schwerte allerdings die Organisation und Durchfiihrung der Veranstaltung. Fiir
die Aktivitdten im Rahmen des Familienfestes gab es aufgrund der Ortlichkeiten
neue Herausforderungen. So waren die verschiedenen Stdnde, Kinderdorf und
die An- und Abmeldung weit auseinandergezogen.

Dennoch sind wir auf das Erreichte stolz und méchten uns bei den Liufern,
Helfern und Sponsoren ganz herzlich danken. Ebenfalls danken wir den ehren-
amtlichen Helfern, inshesondere der Vorbereitungsgruppe, dem Team der Kon-
takt- und Beratungsstelle sowie Anke Zetlitzer fiir die unermiidliche Vorberei-
tungsarbeit.

Stellvertretend fiir die zahlreichen Gruppen und Laufer mdchte ich das Team
Muddastadt nennen, die insgesamt 2.214 Euro erliefen, sowie Frank Zickermann,
der auch dieses Jahr mit 114 Runden am weitesten gelaufen ist und Daniela Hagen
mit 73 Runden.
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Fotos: Sebastian Fritsche

Wir freuen uns iiber jeden Laufer, der durch die Teilnahme Solidaritdt mit den
Mukoviszidosebetroffenen in Berlin und Brandenburg zeigte und vor allem iiber
die vielen Betroffenen, die wieder selbst gelaufen sind.

Unser Dank gilt allen Unterstiitzern, Spendern und Sponsoren, den Hauptsponso-
ren Pelikan-Apotheke, Herrn Gerhard Lindner, dem Klinikum Westbrandenburg,
Ligas Tischlerarbeiten, Sportmed. Krafttraining GmbH, Pari GmbH, Berlin Chemie
AG, Deutsches Herzzentrum, Deutsche Kinderhilfe, Fa. Laabs, W+Z Heizungstech-
nik GmbH, Peter Sieve, IRS Berlin und der Korallen-Apotheke Stralsund.

Wir bedanken uns aul3erdem bei Dirk Thiele, der uns auch in diesem Jahr Kontakte
zu namhaften Sportlern, beispielsweise Kevin Kuske, vermittelt hat und wieder
aktiv ins Geschehen eingreifen konnte. Der Regisseur Frederick Steiner, der uns
zum wiederholten Mal besuchte, ist dieses Mal nicht nur zum Laufen gekommen.
Er erfreute die Gaste mit Saxophonmusik. Den Abschluss des Laufes rundete dieses
Jahr wieder der Potsdamer Fanfarenzug ab.

Ganz besonders méchten wir uns bei unserem wichtigsten Partner bedanken, dem
Technischen Hilfswerk THW mit seinen zahlreichen unermiidlichen Helfern, dem
Team von Herrn Henning bei der Rundenzdhlung, Herrn Weichelt und Verstarkung
mit der Technik sowie unserem Herrn Schénfeldt als rasenden Sport-Reporter.

Unser Dank gilt unseren beiden Schirmherren, dem Oberbiirgermeister der Stadt
Potsdam Jann Jakobs und MdB Dagmar Ziegler.

Trotz der guten Unterstiitzung vor Ort wollen wir im kommenden Jahr priifen, ob
es nicht doch maglich ist, den Lauf wieder im Zentrum der Stadt durchzufiihren,
um mehr Liufer und Publikum zu erreichen.

?) Dirk Seifert, Vorsitzender
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Wir danken allen Spendern,
die unseren Landesverband
von April bis August 2016

- zum Teil mehrfach -
unterstiitzt haben.

U. & Stephan Achterberg
Birgit Bieseke
Thorsten Bittner
Olaf und Kathrin Borck
Jorg Breschke
Joachim Brick

Dirk Brouer

Dr. Helmut Deckert
Margherita Feil

Ute und Peter Friede
Harald Gasper

Silke Giepen-Rhode
Heidrun Gottert
Andreas Giittl

René Haack

Familie Hasselbarth
Lutz Hauels

Thekla Sigrid Heinke
Dieter Heise

Hiltrud Hess

Jiirgen Theobald Hofschldger
B. und. S. Honzke
Margit Kain

Andreas Kiefel
Bernd Kieper
Chrstiane Klocke
Klaus-Dieter Klose
Christian Knuth
Karin Kollecker

Olaf Kowalke

Doris Kratochwil

P. K. Kriiger
Kiichenmeister
Kuhnert

Laabs

Mathias Lemke
Steffen Matthias Linke
Margitta Litzow
Margrit Loran

Fides Mahrla

Ole Mensing
Dorothea Nandzik
Frank Naumann
Brigita Ohl

Helga Orlowski
Antje Osberg
Reinhard Pade
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Die Ziege im Kifig und die Ziege im Navi
Ein Tourbericht

An unserem Stammtreffpunkt vor dem Olympiastadion bin ich zehn vor zehn
tatsachlich als Erster da. So nach und nach trudeln dann die anderen ein, insgesamt
sind es sechs Motorrdder. Leider gab es auch wieder Personen, welche zugesagt
haben und dann einfach nicht erschienen sind. So verzdgert sich unsere Abfahrt bis
kurz vor halb elf.

Von Sebastian erfolgt eine kurze Einweisung iiber Zielort und Zwischenpause,
aber dann geht’s los in die Schorfheide. Als wir in Brandenburg sind, geht es iiber
verschlungene Pfade mit Buckelpisten und Kopfsteinpflasterwegen durch den
Wald. Die Ziege im Navi ldsst keine Gelegenheit aus, unsere Riicken zu maltratie-
ren. So zuckeln wir mit 30-40 km/h einen Teil der Strecke dahin. Der erste Halt in
Miihlenbeck-Summt ist dann aber erreicht und wir pausieren bei einem Imbiss.
Natiirlich werden die vorangegangenen Geschehnisse bei kiihlen Getrdnken aus-
gewertet. Fiir allgemeine Erheiterung sorgt die Aussage von Sebastian, das Navi
habe ihm angezeigt, er konne auf der Strecke ,Tempo 100” fahren.

Foto: Toby

Nach dieser Starkung fahren wir auf riickenschonenden Wegen nach Wandlitz — wo
wir aufgrund unseres elektronischen Reisefithrers Ehrenrunden drehen — und von
dort {iber die B109 weiter. Unseren Zielpunkt haben wir dann aber ziigig erreicht:
den Wildpark in der Schorfheide. Auf dem Weg vom Parkplatz zum Eingang des
Parks sind bereits erste Attraktionen zu bestaunen: wagemutige Abenteurer in
luftiger Hohe in einem Baumkletterwald. Am Eintritt in den Wildpark beteiligt sich
der Landesverband. Vielen Dank dafiir an dieser Stelle!

Das Geldnde des Wildparks ist recht weitldufig und die Gehege sind sehr groRziigig
dimensioniert. Klar, eine Herde Pferde mochte auch mal rennen. Wir machen eine
grofRe Runde durch den Park. Als exotische Tiere kann man hier unter anderem
Wisente bestaunen. Danach haben einige aus der Gruppe Wolfe gesehen. In dem
Park werden auch Kutschfahrten angeboten, und auf dem Riickweg kitzelt eine
Gespannfithrerin mit dem Peitschenstock ihr Pferd zu Hochstleistungen. Ich rette
mich hinter einen kleinen Holzzaun am Wegesrand. Wieder zuriick am Eingang und
Rasthaus nehmen wir eine Starkung zu uns. Wisentsteak hatte mich schon gereizt,
aber das war nicht zu haben, so begniige ich mich mit Kaffee und Kuchen. Und
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dann steht die Riickfahrt an, einige von uns hangen aber noch eine Station (im
wahrsten Sinne des Wortes: den Kaiserbahnhof in Joachimsthal) an.

............................................................. @, Jiirgen Grunzke

Leserbrief

Laufen und Geld fiir kranke Kinder -
und trotzdem schade. ...

Es ist schon beriihrend mit welcher sozialen Kompetenz am Sonntagmorgen
viele Menschen - jung und alt, allein oder als Team — Laufrunden drehten und
mit jeder gelaufenen Runde Geld fiir kranke Kinder beim Mukoviszidoselauf
erliefen. Die, vor allem die Kinder aber auch die gesamte Familie, sehr belas-
tende Erkrankung Mukoviszidose bedarf grofSer medizinischer Anstreng-
ungen, die durch den Mukoviszidoseverband dufSerst hilfreich unterstiitzt
werden. Der Mukoviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg e.V. fiihrt seit
Jahren und am letzten Sonntag wieder einen wunderbar organisierten Event
durch, mit exzellenten finanziellen Erfolgen durch Spenden oder mit gespon-
serten Laufrunden, unterstiitzt durch freiwillige Helfer, das THW, Kiinstler
(musikalisch, Kinderaktionen, Fanfarenzug Potsdam).

Alles das fand bisher im Lustgarten, mit der Nihe zur Stadt, zur Dampfer-
anlegestelle, zum Bahnhof statt — also mit einem bemerkenswerten, dffent-
lichen Interesse, grofSen Zuschauer- und Spenderzahlen.

Und genau hier enttduschte ein bisher grofSer Unterstiitzer, das Mercure Hotel,
das wohl zum ,, Uberleben” mit der Solidaritdt der Potsdamer rechnet, dessen
fehlende Solidaritdt und Hilfe nicht nur mir und vielen Liufemn fehlte, son-
dern letztendlich den kranken Kindern.

Leider musste deshalb die Veranstaltung in diesem Jahr in die Sportstdtte
am Luftschiffhafen am Rand der Stadt ausweichen, mit spiirbaren Folgen:
weniger Besucher, geringere Stimmung, geringerer finanzieller, letztendlich
helfender Erfolg.

Ein Appell an die Hotelleitung: Leisten Sie doch wieder einen grofiartigen
Beitrag fiir kranke Kinder, indem Sie diesem wunderbaren und dufSerst hilf-
reichen Event eine Spende in Form einer kostenlosen Raumvermietung wieder
den Platz geben, der ihm seit Langem gehorte.

Sie steigemn zusdtzlich zum gréfSeren Erfolg der Veranstaltung sicher auch die
Akzeptanz Ihres Standortes.

500000000COCE0EOEOCOCO00000000000000C00000000C 5 &/ Georg Maus, Potsdam
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Birgit Paulke

Michelle Pohl

Dagmar Raasch

Edeltraud Reindl

Waltraud Reinhardt

Manuela Rengel

K. D. Repke

Mandy Romer

Stefan & Marion Ronicke

Hans-Hermann Ronnecke

Stefan Ronnecke

Lutz Rottke

Jorg Schiller

Martina Schlede

Stefanie Schmidt

Danny Schulz

Hannelore Christel Schulz

Kerstin Schwarz

Vivien Semper

Peter Sieve

Andreas Siewe

Dirk Sinning

Claudia Spiegelberg

Rainer Spiegelberg

Gabriela Stoessel

Giesla Susilo

Dr. A. Tack

Marco Takke

Manfred Templin

Matthias Theile

Bernd Ulrich

Karin Warncke

Marianne Wedde

Esther Weicht

Blanca Weisbach

Michaela Wille

Ines Witschel

Wolfgang Wolniak

Margot Zucker

Andreas Wirth Steuerberater

Anja Hiibner & Dr. A. Schwandt GbR

Autohaus Babelsberg

Babelsherg Apotheke Sabine Theisen

Berlin Chemie AG

Berliner Kangatraining

Bezirksverband Spandau
der Kleingartner e.V.

Bernau Simson Treff
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Dabel + Dabel GbR
Deutsche Kinderhilfe
Deutsches Herzzentrum

Ginko Apotheke

Gobernatz EDV

Griinlandberg e.V.
Heizungstechnik

IRS Berlin

Kahr Security GmbH

Klinikum Westbrandenburg
Korallen-Apotheke
Landeshauptkasse Potsdam
Ligas Tischlerarbeiten
Linden-Apotheke
Lowen-Apotheke in Zeuthen
Pari GmbH

Physiotherapie Tanja Hoffmann
postpills

Ring-Apotheke Rolf Spielberger

Schuhmann Mode
Storchen-Apotheke

Berichte

FahrRad!

Am 23. April 2016 fand in Neuruppin der FahrRad!-Tag statt, der auch zugunsten
des Landesverbandes durch den Radsportclub Neuruppin veranstaltet wurde.

Zu weiten Teilen angeregt durch den Regionalgruppensprecher Uwe Woller ver-
sammelten sich 400 Radsportbegeisterte, um fiir den guten Zweck mehr oder we-
niger groRe Runden durch das Ruppiner Seenland zu drehen. Auf dieser Seite
zeigen wir einige bildliche Impressionen von der Veranstaltung.

e eeceaceceacaceacaceacaceacaceacscecencecsacacescnsencnsnans y/ Matthias Gibtner

Fotos: Uwe Woller

Aktuelles

Nachruf

Rolf Spielberger, Inhaber unter anderem der Pelikan Apotheke, verstarb vollig un-
erwartet am 2. Mai 2016. Ein Schwerpunkt seiner pharmazeutischen und so-
zialpolitischen Tatigkeit war der Einsatz fiir neue Therapiemdglichkeiten der
Mukoviszidose im ambulanten Bereich. Er war ein Visiondr — immer der Zeit vor-
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aus, hatte viele Ideen und setzte diese auch um. ,Geht nicht, gibt's nicht!” - das

war immer seine Devise. Er diskutierte nicht lange Probleme, er 16ste sie.

Bereits in den 90er Jahren schaffte er zusammen mit dem Oberarzt des Mukoviszi-
dosezentrums der Lungenklinik Heckeshorn Dr. Klaus Magdorf die logistischen,
technischen und personellen Voraussetzungen fiir eine wohnortnahe Versorgung
von Mukoviszidose Patienten im Bereich der ambulanten i.v.-Antibiotikatherapie.
Durch die Verkiirzung der Krankenhausaufenthalte konnte diesen Patienten Zeit
und Lebensqualitdt geschenkt werden.

Die Zusammenarbeit mit dem Berliner Christiane Herzog Zentrum, inzwischen
an der Charité angesiedelt, setzte sich weiter fort. Er unterstiitzte die Einrich-
tung regelmdRig mit Rat und Tat. Auch die Teilnahme am jdhrlichen Benefiz-
Dinner der Christiane Herzog Stiftung war fiir ihn eine Selbstverstandlichkeit.
Daneben engagierte er sich auch fiir den
Mukoviszidose Landesverband Berlin-
Brandenburg. Besonders lag ihm der
jahrliche Freundschaftslauf in Potsdam
am Herzen. Er fungierte hier nicht nur als
Sponsor, sondern auch als Laufer und
versuchte stets, so viele Mitarbeiter,
Freunde und Bekannte wie moglich zur
Teilnahme zu motivieren.

Herr Spielberger wird uns als Mensch, als
Visiondr und als Motivator sehr fehlen,
aber seine Arbeit und das Engagement
fiir die Mukoviszidose Patienten werden

Foto: privat  fortgesetzt.

Besser als in dem nebenstehenden einfiihlsamen Gedicht ,Ich kenne ein anderes
Berlin” kann man das Leben und Wirken von Rolf Spielberger nicht beschreiben.

teeecescacescescescancasessensentans . @/ PD Dr. med. Doris Staab, Claudia Woeste

Ich kenne ein anderes Berlin

Tempo, Tempo! Citytypen schieben,
schnaufen im Galopp,

Kurven kreischen, Hupen piepen,
Vierradbremse, Achtung stop!
Tempo, Tempo! Abgeklingelt,
Trittbrett frei! Hier ist besetzt!
Stralie frei, der Winker ziingelt,
alles hastet, alles hetzt,

Tempo, Tempo, GrofRberliner,
griine Welle, Gasgeschnauf,

hier ein Griiner, da ein Griiner:
,Halten Se den Verkehr nicht auf!”
Verkehrsrekord, das grofe Prinzip,
Betrieb, Betrieb, Betrieb, Betrieb, Betrieb!

Ich kenne ein anderes Berlin,

wo am Landwehrkanal

die Kastanien bliihn,

wo die Schiffer oft spielen

ihr Heimatlied,

kein Laut von der Stral3e heriiberzieht,
wo vor kleinen Fenstern Geranien bliihn,
ist ein anderes,

ein stilles, vertrdumtes Berlin.

Tempo, Tempo! GroRe Klasse,
Filmpremiere, Presseball!

Tausend Beinchen, Rasse, Rasse,
Schwertgeklirr und Wogenprall!
Tempo, Tempo! Ohrensausen,

hier , die Welt, Acht Uhr, die Voss!”
Tempo, Tempo! Wintermode

Schon von gestern, Ausverkauf.
Prima Wahnsinn mit Methode:
,Halten Se den Verkehr nicht auf!”
Kultur an der Spitze, letztes Prinzip,
Betrieb, Betrieb, Betrieb, Betrieb, Betrieb!

Ich kenne ein anderes Berlin,

wo am Landwehrkanal

die Kastanien bliihn,

wo die Schiffer oft spielen

ihr Heimatlied,

kein Laut von der StralRe heriiberzieht,
wo vor kleinen Fenstern Geranien blithn,
ist ein anderes,

ein stilles, vertrdumtes Berlin.

Erich Weinert

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.
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Foto: Matthias Gibtner

Wir nehmen Abschied von

Martin Kirsch
Carsten Ebert

.
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Thren Angehorigen und Freunden
gilt unser tiefes Mitgefiihl.
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Aktuelles

Juliusruh - Kleinod im Norden

Ganz im Norden der Insel Riigeln liegt der winzige Ferienort
Juliusruh. Bis zum Kap Arkona - der Nordspitze von Riigen - sind
es nur noch acht Kilometer, die man am besten zu Fuld oder mit
dem Rad zuriicklegt. Bei sonnigem Wetter ist der Weg entlang der Steilkiiste,
vorbei an einsamen Gehdften und weiten Getreidefeldern ein unbeschreiblicher
Genuss. In dieser Gegend beschreibt die Kiiste Riigens einen weiten Bogen nach
Westen und bildet die nach Osten offene und vor Stiirmen gut geschiitzte Meeres-
bucht Tromper Wiek.

Dain der Bucht Algen und Seegras zu finden ist, die regelméRig an den Strand von
Julisuruh gespiilt werden, ist der Strand nicht von badewiitigen Massentouristen
iiberlaufen, wie man das zum Beispiel auf dem DarR oder in Graal-Miiritz erlebt.
Wanderungen entlang des Strandes und Ausfliige zur Erkundung der Insel Riigen
stehen dagegen auf dem Tagesplan. Und wenn man geduldig sucht, finden sich
auch freie Passagen ins Wasser.

Die vom Mukoviszidose Landesverband angemietete ca. 42 m? groRe Ferienwoh-
nung liegt in einem modernen Appartementhaus etwa in der Mitte der langge-
zogenen Ortschaft Juliusruh. Die Wohnung ist modern geschnitten mit grofRer
Wohnkiiche, kleinerem Schlafzimmer und einem Duschbad. Vor dem Haus fiihrt
die kleine StraRe direkt auf die Strandpromenade, an der sich ein Backer, ein Eis-
laden, ein Brunnen zum Verweilen und ein kleiner Souvenirshop finden. Etwa 150
Meter weiter gibt es einen Fahrradverleih.

Wer dagegen den Weg vom Strand weg einschldgt, erreicht nach wenigen Metern
und dem Uberqueren der — an Wochenenden und sonnigen Strandtagen zeitweise
stark befahrenen — Landstral3e den malerischen Kurpark von Juliusruh. Dort stehen
lange Reihen mdchtiger Linden. Einst als Sitz des Griinders von Juliusruh ange-
legt, spater verwildert, bietet der Kurpark einen schattigen Ruheort an Tagen, an
denen es die Sonne am Strand ein wenig zu gut meint.

Ein Wort zu den Einkaufsmoglichkeiten: Im Ort gibt es schlicht keine. Entweder,
man ist einigermalien gut zu Fu® und hat iiber eine Stunde Zeit, oder man hat ein
Fahrrad oder ein Auto zur Verfiigung, denn Supermadrkte finden sich erst im drei
Kilometer entfernten Altenkirchen.

Ein Anachronismus ist das Fehlen eines Onlinezuganges: Es gibt kein W-LAN
(WiFi) und viele Smartphones bekommen in der Wohnanlage kein Netz. Wer es
braucht, braucht einen UMTS-Stick an einem Notebook/Netbook.

Ideal ist der Ort und ist die Wohnung fiir Patienten, die am Meer nicht den Baller-
mann suchen, die einfach nur am Meer entlanglaufen mochten oder die einen
Ruheort benétigen als Basis fiir Ausfliige durch die wunderschéne Landschaft
Riigens.

eeeceecnceceacaceacaceceacscecencacsacacaseacacesencasencnns ﬂ/ Matthias Gibtner

Fotos: Matthias Gibtner

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.
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Ende gut, alles gut

17. Christiane Herzog Tag am 5.11.2016

Das Christiane Herzog Zentrum an der Charité Berlin veranstaltet seinen dies-
jahrigen Mukoviszidose Patiententag am Samstag, den 5.11.2016 ab 10 Uhr im
Hotel Moa in Berlin Tiergarten.

Ein Programmflyer und Anmeldemdglichkeiten stehen ab Mitte September zur
Verfiigung.

’) Christiane Herzog Zentrum

Fernsehproduktion sucht Mukos

Fiir das Thema ,Leben mit Mukoviszidose” in der Sendung ,taff” bei Pro7 werden
junge Menschen (18-30 Jahre) gesucht, die mit der Krankheit CF ihr Leben
meistern.

Wir méchten mit der Reportage iiber die Erkrankung aufkldren und mit einem
positiven Grundtenor zeigen, wie junge Menschen in dieser Lebensphase mit Muko
umgehen und ihr Leben gestalten.

Die ,bilderstanze Film, TV & Medienproduktion GmbH" produziert im Auftrag von
»ProSiebenSat.1” eine mehrteilige Dokumentation im Rahmen des Nachmittags-
magazins ,taff”, in der Jugendliche mit Mukoviszidose begleitet werden sollen.
Wir wollen zeigen, wie diese Jugendlichen sich gegenseitig unterstiitzen, Mut
machen und mit ihrer Krankheit umgehen.

Wir wollen drei bis fiinf junge Menschen ndher kennenlernen und portrétieren.
Wie sieht ihr Alltag aus? Was ist im Leben wirklich wichtig? Sind vielleicht Freund-
schaften im Krankenhaus entstanden, die Mut machen? Wir wollen den Kampf-
geist und Optimismus dieser jungen Menschen zeigen, Hohen, aber auch Tiefen, die
diese Erkrankung mit sich bringt.

Drehdauer: 1-2 Tage

Drehort:  Berlin/Brandenburg

Kontakt: daniela.franzisi@bilderstanze.de
Telefon (030) 52 66 55 13

Geeececacescacacantacacansstacacsscacassncn s ?) Daniela Franzisi, bilderstanze.de

Satzungsdebatte

Um die notwendige Satzungsreform vorzubereiten, sind nach den Sommerferien
die Bildung und Sitzungen einer Satzungskommission geplant. Der erste Termin
ist am 3. November 2016 ab 17 Uhr in der Kontakt- und Beratungsstelle.

teeeteereeeernatncenensnstnssasnasnsnsenseasnssnsensessess B Matthias Gibtner
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