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Liebe Mitglieder, Freunde und Forderer,

seit etwa elf Monaten bin ich nun Vorstandsmitglied und stelle immer wieder
neu fest, wie vielfdltig und interessant die Aufgaben sind. Besonders an die Vor-
trdge iiber das ,Alltagsleben” mit CF, die ich mit Thomas Boeser in der Berliner
Kurt-Tucholsky-Oberschule im letzten Dezember gehalten habe, denke ich gern
zuriick. Vielleicht auch, weil es mich an meinen alten Job erinnert hat.

Fiir 2017 stehen schon einige Termine fest und wir hoffen auf Ihre rege Teilnahme.
Am 29. April findet der ,,5. Ruppiner FahrRad!-Tag - Gemeinsam gegen Muko-
viszidose” statt. Unser Regionalgruppensprecher Uwe Woller ist als Vorstandsmit-
glied des Ruppiner Radsportclubs Mit-Initiator und wirbt so fiir uns Spenden ein.
Dieser Tag ist immer ein groRes Fest. Ein Besuch lohnt sich!

In Potsdam wird am 07. Mai der 15. Muko-Freundschaftslauf gestartet. Mit Threr
Initiative und Fiirsprache ist es uns gelungen, wieder an den urspriinglichen und
bewdhrten Standort zuriick zu kehren: zum Potsdamer Lustgarten mit dem Hotel
Mercure. Ein herzlicher Dank an alle Beteiligten! Da der Standort im vergangenen
Jahr — das Stadion Luftschiffhafen - leider nicht optimal war, hoffen wir in diesem
Jahr auf ein noch grofieres Teilnehmerfeld und ein noch besseres Spendenergeb-
nis. Mit Threr Unterstiitzung wird es bestimmt gelingen — bitte machen Sie mit!

Ganz besonders mochte ich auf die Motorradtour ,,CFler auf heiRen Ofen” am
17. Juni hinweisen, die ich bereits zum 16. Mal organisiere. Alle Informationen
dazu finden Sie auf der Seite 12.

Meine bisherige Vorstandsarbeit war auch mit Herausforderungen und personellen
Verdnderungen in der KuB verbunden, iiber die Sie auf Seite 2 informiert werden.

Auch im Namen des Vorstandes wiinsche ich Thnen ein gesundes und sonniges
Frithjahr und verbleibe mit herzlichen GriiRen

Thr Sebastian Fritsche
Vorstandsmitglied



Anke Zetlitzer
Foto: privat

Marina Preusse
Foto: privat

Aktuelles

Aktuelles aus der Kontakt- und Beratungs-
stelle (KuB) und dem Landesvorstand

Sehr geehrte Mitglieder, Freunde und Forderer des Landesverbandes!

Das Jahr 2016 war — insgesamt betrachtet — wieder ein gutes Jahr fiir die Erfiillung
unserer satzungsmaRigen Aufgaben. Dennoch gab es eine Reihe problematischer
Situationen, vor allem aber personelle Veranderungen. Wegen der Bedeutung fiir
das Funktionieren des LV informiere ich Sie dariiber.

Das wichtigste Ereignis ist die Kiindigung der Leiterin der KuB, Frau Beckmann,
durch den Vorstand im Juli 2016. Das dazu gefiihrte Arbeitsrechtsverfahren wurde
im Mdrz 2017 durch Vergleich beendet. Bereits mit der Kiindigung hatte der Vor-
stand beschlossen, dass der Geschaftsfiihrende Vorstand ehrenamtlich die Leitung
der KuB selbst {ibernimmt und zunéchst nicht von der Ermdchtigung des § 11 der
Satzung Gebrauch macht. Das bedeutet aber auch, dass das bisherige Beratungs-
konzept angepasst und dem Projektforderer Senat von Berlin vorgelegt wird. Der
Vorstand arbeitet daran.

Frau Gudrun Schledermann und Frau Annett Drusche haben im Dezember bzw. im
Juni 2016 ihre Tatigkeit in der KuB auf eigenen Wunsch beendet. Der Vorstand
dankt ihnen ausdriicklich fiir ihren Einsatz im Interesse der von Mukoviszidose
betroffenen Menschen und wiinscht ihnen alles Gute auf dem weiteren Lebensweg!
Es ist dem Vorstand gelungen, fiir diese beiden Aufgabenfelder Nachfolgerinnen
zu finden. Seit Oktober 2016 ist Frau Anke Zetlitzer als Mitarbeiterin fiir Beratung
und Verbandsarbeit tatig und Frau Marina Preusse hat im Januar 2017 die Tatigkeit
als kaufmannische Mitarbeiterin aufgenommen. Der Vorstand freut sich auf die
Zusammenarbeit!

Einige Verbandsaktivitdten, aber auch Personalentscheidungen, fithrten zu einer
Reihe von Meinungsverschiedenheiten innerhalb des Vorstandes. Ein normaler
Vorgang, der iiblicherweise durch satzungsgemdfRe Mehrheitsentscheidungen
beendet wird. Das gilt aber nur dann, wenn ein kollegiales Vertrauensverhdltnis
besteht. Die leider immer gréRer werdenden Differenzen hatten zur Folge, dass
der Stellvertretende Vorsitzende Matthias Gibtner auf der Vorstandssitzung am
25. Januar 2017 seinen sofortigen Riicktritt bekannt gegeben hat. Der Vorstand
wird in Anwendung des §10 Pkt.4 unserer Satzung den Geschdftsfithrenden
Vorstand komplettieren. Eine Nachwahl wird bei der ndchsten Mitgliederversamm-
lung erfolgen. Dann wird der Vorstand auch weitergehend iiber die Entwicklungen
berichten.

Unbenommen der vorstehend aufgefiihrten Veranderungen und Ereignisse werden
sowohl der Vorstand als auch die KuB die kommenden Herausforderungen im
Interesse unserer Mitglieder und der anderen Betroffenen meistern!

Mit freundlichen GriiRen

.............................................................. & IhrDirk Seifert
Vorsitzender des Landesvorstandes

Berichte

Treffen des AK Pflege

Der Arbeitskreis Pflege war diesmal von der Strandklinik Sankt
Peter-Ording am westlichen Rand der Halbinsel Eiderstedt zu
seiner planmdRigen Tagung eingeladen worden und traf sich
dort am 10. und 11. Februar 2017. Mit grofRer Aufmerksamkeit
folgten wir alle der Klinikfithrung durch Herrn Dr. Schroder und
sein Team. Vom Seminarraum in der fiinften Etage hatte man
dann einen wundervollen Ausblick auf den bis zu 2 km breiten
und 12 km langen Sandstrand und die Nordsee.

Drauf3en herrschte klirrende Kédlte und es lag - hier sonst eher
selten — recht viel Schnee. Um so heiller diskutierten die Teil-
nehmenden:

* ,Emotional Training in Cystic Fibrosis“. Der Vortrag von Herrn Balscheit zeigte
eine neue Art, Gefiihle abzureagieren und wurde mit praktischen Ubungen
komplettiert.

* Pflegerische Erfahrungen mit dem seit 11/2015 in Deutschland als Medikament
zugelassenen CFTR Modulator ,Orkambi” wurden in die Leitlinien (siehe unten)
eingearbeitet, um einen einheitlichen Umgang damit in allen pflegenden Ein-
richtungen zu gewdhrleisten.

 Die Leitlinien zur Inhalationstherapie wurden auf Anregung von Frau Ahaus
von der Fa. Pari bearbeitet. Inshesondere die Reinigung und Desinfektion der
Inhaletten waren nicht mehr auf dem neuesten Stand.

Ceeeeeecaecacancacentacestaneacancsesacanescanesencansscanes W, Kristina Sinning

2. Vorsitzende des AK Pflege

Der Arbeitskreis Pflege im Mukoviszidose e.V. Bundesverband

wurde 1997 auf der 1. Deutschen Mukoviszidose-Tagung gegriindet. Erst-
mals wurde hier das Pflegepersonal in die Gestaltung des Fortbildungs-
programms einbezogen. Damit wurde anerkannt, wie wichtig es ist, dass das
Behandlerteam interdisziplindr zusammengesetzt ist. Seit dieser Zeit
treffen sich zweimal jahrlich Gesundheits- und Kranken-/ Kinderkranken-
pfleger/-innen aus verschiedenen Regionen Deutschlands, deren besonde-
res Interesse Mukoviszidosepatienten gilt, zum Erfahrungsaustausch und
zur Fortbildung.

Der AK Pflege hat die , Pflegeleitlinien bei Mukoviszidose” erarbeitet, betreut
die Edition und gibt sie heraus. Gegenwartig ist die 5. vollstdndig iiberar-
beitete und erganzte Auflage der Loseblattsammlung erhdltlich. Sie sind ein
wichtiger Beitrag zur Qualitdtssicherung in der pflegerischen Versorgung
der CF-Patienten.

(Quelle: Muko Bundesverband, WebSite, gekiirzt und angepasst,

siehe: https://muko.info/was-wir-tun/arbeitskreise-und-gremien/
Dflege.html)

Teilnehmende der Tagung des AK Pflege
im Februar 2017 (Bildmitte mit Schal:
Unsere Autorin K. Sinning)

Foto: Ulrike Rassow-Schlanke

Anfragen
kristina.sinning@web.de

)
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Der Muko-Landesverband ist aktiv dabei!
Foto: Uwe Woller
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,Fahr' Rad! -
Gemeinsam gegen Mukoviszidose”

Den grofRten Hohepunkt des Jahres 2017 auf dem Gebiet des Radsports und Rad-
wanderns in Nordbrandenburg bereiten die Sportfreunde des Ruppiner Radsport-
clubs 1909/1990 e.V. (RRC) fiir den 29. April 2017 vor. An diesem Tag findet
der nunmehr 5., FahrRad!-Tag” statt, der erneut unter dem Motto ,Fahr' Rad! -
Gemeinsam gegen Mukoviszidose” steht. Der Schulplatz im Zentrum von Neu-
ruppin ist dafiir der ideale Veranstaltungsort, auf dem auch Start und Ziel liegen.
Die kontinuierlich gestiegenen Teilnehmerzahlen der vergangenen Jahre lassen
hoffen, dass wir in diesem ,Jubildumsjahr” iiber 400 Teilnehmer sein werden.
Dabei sind auch ausldndische Mitbiirger, deren Integration wir auf diesem Wege
unterstiitzen.

Der RRC wird in diesem Jahr von der IHK Potsdam, der Markischen Allgemeinen
Zeitung, dem RKB Solidaritdt und zahlreichen weiteren Partnern aus unserer Stadt
und der Region unterstiitzt. Besonders freuen wir uns dariiber, dass die Schirm-
herrin des Mukoviszidose Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V., Frau Dagmar
Ziegler MdB, und der Biirgermeister unserer Heimatstadt Neuruppin, Herr Jens-
Peter Golde, die Schirmherrschaft {ibernommen haben. Vertreter des Mukovis-
zidose Landesverbandes werden den Tag nutzen, um auf diese noch immer un-
heilbare Krankheit aufmerksam zu machen und Spenden, z. B. fiir Klimatherapie-
fahrten Betroffener und mobile Physiotherapie zu sammeln. Ein Anliegen, das uns
Allen am Herzen liegt und deshalb geht der Erlos dieses Aktionstages vollstandig
an den Mukoviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg!

Der ,FahrRad!-Tag” beginnt um 08:30 Uhr auf dem Schulplatz mit Musik und der
Er6ffnung von Info- und Aktionsstanden. Danach werden wir uns zur Vorbereitung
auf die Anstrengungen der Fahrten unter Leitung der ,,AOK Nordost — Die Gesund-
heitskasse” beim Friihsport aufwarmen. Ob sportlich, ungeiibt oder sehr ambi-
tioniert — die Organisatoren haben fiir jeden Radfahrer die passende Strecke aus-
gearbeitet. Die von uns gefiihrten fiinf Touren von 20 bis 150 km starten — zeitlich
gestaffelt —ab 10:00 Uhr; Anmeldung ist bis 09:45 Uhr mdglich. Die Fahrer werden
zu unserer Freude durch den nicht nur in Radsportkreisen als ,Tour de France-
Teufel” bekannten Radsportfan Dieter ,Didi” Senft auf den Weg geschickt.

Eine Neuheit ist die in Verantwortung der Stadtverwaltung Neuruppin veranstal-
tete ,Stadtsafari”, die interessierte Biirger und Besucher unseres Ruppiner Landes
auf dem Rad durch die Stadt fiihrt.

Wéahrend des gesamten Tages gibt es sowohl Bewdhrtes als auch Neues:

» Musikalische Unterhaltung mit dem Fanfarenzug aus Hennigsdorf

 Fahrradparcours und Aktionen der Verkehrswacht Neuruppin

e Fahrradcodierung durch die Polizei

+ Technische Uberpriifung von Riddern / Vorstellung von E-Bikes / Fahrrad-
versteigerung durch das Radhaus Miiller aus Alt Ruppin

-
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 Hiipfburg fiir unsere Kleinen

e Jeder der Mut hat, kann natiirlich unseren ,,Onkel Fritz” aus Neuruppin darum
bitten, sein ganz spezielles Hochrad mal ausprobieren zu diirfen

 Sportfreunde aus der Sektion Radball unseres Clubs stellen gern eines ihrer
Sportrader zum Ausprobieren zur Verfiigung

* Und einen stddtisch organisierten Flohmarkt gibt es auch!

Mit der Riickkehr der aktiven Teilnehmer von den Touren nimmt das Programm auf
der Bithne mit Musik, Tanz und sportlichen Vorfiihrungen noch einmal Fahrt auf.
Zu den Hohepunkten wird die Auslosung der {iber den ganzen Tag auf dem Schul-
platz laufenden Tombola gehoren.

Fiir das leibliche Wohl aller Aktiven und Besucher wird gesorgt. Hier mdchte ich
besonders auf das ,mobile Koch-Fahrrad” des Vereins ,ESTAruppin e.V.” aufmerk-
sam machen. Junge Fliichtlinge haben sich in diesem Verein, der auch viele
andere Aktivitdten anbietet und organisiert, zusammengetan und bieten kuli-
narische Kostproben aus ihren Heimatlandern an.

Alle, die Freude an der Bewegung mit dem Fahrrad haben, diirfen dieses Event nicht
verpassen: Am 29.04.2017 nach Neuruppin zum 5. ,FahrRad!-Tag”. Sie sind herz-
lich willkommen!

Sesescecacaeceasaesecscacecatscscncscscscscscacacasscscasasscsssns W/ Uwe Woller
Vorsitzender der Sektion Radwandem des Ruppiner Radsportclubs 1909/1990 e.V.

Hier gibt es noch weitere Informationen zum FahrRad!-Tag:
http://www.rrcev.de/xw/rw_press_twse.htm
http://www.rrcev.de/rw/fplan/rw_fplan_rw_frt.htm
http://www.rrcev.de/frt/index.htm

Unterwegs!
Foto: RRCe.V.

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.
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Kontakt
rector@uni-potsdam.de
Telefon (0331) 977 1052

Universitdt Potsdam
Hochschulambulanz
Zentrum fiir Sportmedizin
Freizeit und Leistungssport
Am Neuen Palais 10

Haus 12

14469 Potsdam
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Auswirkung von Trainingseinheiten
auf Mukoviszidose

DerVorstand des Landesverbandes hat von Michael Rector, Doktorand (Medizin) an
der Universitédt Potsdam, einen Brief mit der Bitte um Unterstiitzung erhalten. Gern
geben wir den Wunsch weiter und verdffentlichen den Brief nachstehend. Wenn
Sie Interesse an der Teilnahme haben, wenden Sie sich direkt an Herrn Rector oder
an unsere Kontakt- und Beratungsstelle:

Sehr geehrte Damen und Herren,

fiir meine Doktorarbeit zur unmittelbaren Auswirkung von Trainingseinhei-
ten auf die GefdfSstruktur und -funktion bei Menschen mit Mukoviszidose
suche ich noch dringend Probanden im Alter von 10-30 Jahren mit Mukovis-
zidose. Nachfolgend erhalten Sie einige detailliertere Informationen zu mei-
ner Studie. Bei Interesse oder Fragen schreiben Sie mir bitte.

Durch neue medizinische Behandlungen kénnen Personen mit Mukoviszidose
heutzutage ein ldngeres Leben fiihren. Jedoch treten dadurch verstdrkt be-
kannte Herz- und GefdfSkrankheiten, z.B. Arterienverhdrtungen, auf. Diese
Krankheiten haben sie aber bereits im jungen Alter. Neue Studien zeigen, dass
Menschen mit Mukoviszidose ein erhohtes Risiko haben, daran zu erkranken.
Sport hat zu einer Verbesserung der Krankheiten bei Personen ohne Mukovis-
zidose gefiihrt, allerdings ist der Einfluss von Sporteinheiten bei Menschen
mit Mukoviszidose noch ungewiss.

Ziel der Studie ist die Untersuchung der unmittelbaren Wirkung von Trai-
ningseinheiten auf die GefédfSstruktur und -funktion bei Kindern und jungen
Menschen mit Mukoviszidose im Alter von 10 bis 30 Jahren. Die Probanden-
zahl umfasst ca. 45 mdnnliche oder weibliche Kinder und Jugendliche im
Altervon 10 bis 30 Jahren, 15 mit Mukoviszidose und 30 ohne Mukoviszidose
(15 untrainiert sowie 15 trainiert).

Bei allen Probanden umfasst der Zeitaufwand insgesamt ca. drei Stunden
und verteilt sich auf zwei Messtermine, welche durchschnittlich eine Woche
auseinander liegen sollten. Die erste Messung beinhaltet eine medizinische
Untersuchung und einen Maximal-Belastungstest auf dem Fahrrad. In der
zweiten Messung erfolgt eine 75%ige Dauerbelastung tiber 30 Minuten mit
einer Ultraschallmessung am Arm vor und nach dem Training.

Mit Ihrer Teilnahme erhalten Sie eine personliche medizinische Untersu-
chung, Informationen tiber ihre maximale Sportkapazitdt und weiterfiihrende
Trainingsempfehlungen. Diese werden selten angeboten und kosten im
Normalfall um die 150 Euro. Dariiber hinaus helfen Sie der Wissenschaft,
bessere Erkenntnisse tiber die GefdfSfunktion bei Mukoviszidose und den
Einfluss von Sport zu gewinnen. Wenn Sie — und ggf. Ihr Kind - es wiinschen,

6
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werden wir Sie tiber die Studienergebnisse informieren. Zusdtzlich kénnen wir
bei Wunsch Auffilligkeiten in den Ergebnissen der Blutuntersuchung Ihrem
Arzt riickmelden. Alle Messungen sowie Trainingseinheiten werden in der
Kinder- und Jugendmedizin des Klinikums Emnst von Bergmann Potsdam
(Innenstadt, Charlottenstrafie 72, 14467 Potsdam) stattfinden.

Ich hoffe auf Ihr Interesse!

Mit freundlichen Griifien
Ihr Michael Rector

Muko-Weihnachtsfeier 2016

Eigentlich denken jetzt alle an Ostern und den Friihling. Aber wir blicken gern
noch einmal etwas zuriick ... Die Weihnachtsfeier am Ende des vergangenen
Jahres fand wieder im Restaurant ,Das Meisterstiick” am Hausvogteiplatz statt.
Unsere Kinder und auch wir Eltern freuten uns wie jedes Jahr auf diese besondere
Feier. Man traf Gleichgesinnte, konnte sich austauschen und so richtig von vorne
bis hinten bedienen lassen. Es war festlich geschmiickt und gedeckt. Die Pldtze
waren schnell belegt. Doch liebe Freunde hatten fiir uns freigehalten. Bereits am
Nachmittag durfte sich jeder nach Lust und Laune Getranke bestellen — was man
wollte. Ob nun einen Latte Macchiato, Cappuccino, Saft oder auch schon ein Bier.
Alles wurde mit einem freundlichen Licheln serviert. Und spdter gab es ein lecke-
res Buffet fiir alle.

Fiir Abwechslung sorgten sowohl Musik vom Band als auch ein Leierkastenmann,
eine Zaubershow und auch ein Zauberer, der von Tisch zu Tisch ging und seine
Kunststiicke dort vorfiihrte. Auch erhielt jedes Kind ein Los fiir die Tombola, bei
der es die unterschiedlichsten Preise zu gewinnen gab (Kinogutscheine, Fahrrad-
helme, Trinkflaschen, DVDs und vieles mehr). Fiir die Jiingeren gab es auch wieder
Angebote zum selber Backen und Verzieren von Plitzchen oder zum Basteln
kleiner Holzanhdnger fiir den Tannenbaum. Doch der besondere Hohepunkt, vor
allem fiir die Kleineren, war wieder der Weihnachtsmann, der in prall gefiillten
Tiiten fiir jeden etwas dabei hatte.

Die Stunden sind durch die vielen Gesprache wohl den meisten wie im Fluge
vergangen und vielleicht denken einige jetzt doch schon an das nachste Weih-
nachtsfest - in etwa acht Monaten ...

................................................................ f/ Doris Schurig

Weihnachts-Mann
Foto: Anke Zetlitzer

Der Vorstand des Landesverbandes dankt
besonders herzlich Herrn Lindner und
seiner Familie fiir die erneute Organisation
und Durchfiihrung der Weihnachtsfeier!
Auch Herrn Ulrich, Geschéftsfiihrer des
Restaurants ,Das Meisterstiick”, sowie
seinem Team danken wir herzlich dafiir,
dass die Weihnachtsfeier wieder in diesem
Restaurant durchgefiihrt werden konnte.
Weitere Sponsoren waren Tabaccon und
Coca-Cola, denen wir hiermit ebenfalls
recht herzlich danken!

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.
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Lustgarten Potsdam \J ¢

10-16 Uhr

Laufen Sie moglichst wele Rundan, die

Sle sich von selbst gesuchten Spansaren

henorienen |assen,
Helfen Sie, Seheitt fiir Schritt sine

Jeder kann mitmachen!

Infos und Anmeldung
Talefon:

{0304 20 87 59 87
Mternet.
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Auf zum Jubildumslauf!

15. Muko-Freundschaftslauf -
eine Erfolgsgeschichte feiert Jubildum

2017! Wir freuen uns sehr iiber zwei Jubi-
lden, die wir dieses Jahr begehen: Der Mu-
koviszidose Landesverband Berlin-Bran-
denburg e.V. ist 25 Jahre alt geworden und
der Muko-Freundschaftslauf findet zum
15. Malund (erfreulicherweise!) wieder da,
wo alles begann, statt: Im Potsdamer Lust-
garten.

In den vergangenen Jahren haben immer
mehr Menschen ihre Verbundenheit mit den
Mukoviszidosebetroffenen bewiesen. Die
Zahl der Liufer stieg von 45 beim ersten
Muko-Freundschaftslauf im Jahr 2002 auf
iiber 800 beim siebenten Lauf 2009. Im Jahr
2010 schniirten 735 Teilnehmende ihre
Turnschuhe fiir den guten Zweck und ,er-
liefen” ca. 50.500 Euro. Auch die Zahl der
als Liufer teilnehmenden Mukoviszidose-
Patienten stieg auf 40! Der Lauf entwickelte
sich schlieRlich zur grofiten und wichtig-
sten Veranstaltung unseres Verbandes, um
Spenden einzuwerben. Fiir die Betroffenen,
deren Angehorige und Freunde in der Re-
gion ist er zu einem wichtigen Hoffnungs-
symbol geworden. Viele prominente Politiker, Sportler und Sponsoren engagieren
sich jedes Jahr immer wieder und unterstiitzen den Lauf — und sichern damit auch
die Arbeit des Landesverbandes bis zum nédchsten Lauf.

Der Muko-Freundschaftslauf ist eine Sportveranstaltung und ein Ereignis fiir die
ganze Familie. Es wird, wie in den vergangenen Jahren, ein Unterhaltungspro-
gramm fiir GroR und Klein sowie eine Tombola geben. Und selbstverstdandlich
werden Essen und Getranke angeboten. Beim Lauf sammeln die teilnehmenden
Einzel- oder Gruppenldufer auf einem abgesteckten Parcours ,Runden”, die am
Schluss von selbstgesuchten Sponsoren finanziell honoriert werden. Wie hoch
der Betrag ist, der pro gelaufener Runde gespendet wird, handeln Liufer und
Sponsoren miteinander aus. Besonders attraktiv ist zum Beispiel, wenn Mitar-
beitende einer Firma als Lauferteam antreten und der Arbeitgeber spendet pro
gelaufener Runde ,seines” Teams den ausgehandelten Betrag. Eine zweite Mog-
lichkeit ist, dass ein Sponsor eine bestimmte pauschale Summe spendet, die un-
abhdngig von den gelaufenen Runden in das Gesamtspendenergebnis einflief3t.

S
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Sponsoren, die den Lauf ab mindestens 500 Euro unterstiitzen, werden auf der
Sponsorenwand vor Ort genannt, sowie auf der Webseite des Landesverbandes mit
Logo prasentiert. Fiir alle Spenden erhalten sie natiirlich eine Spendenquittung!
Der Landesverband setzt die Spendengelder des Muko-Freundschaftslaufes fiir
die Betreuung von Betroffenen in Berlin und Brandenburg sowie fiir die Projekte
»Mobile Krankengymnastik” und ,Klimatherapiefahrten an die Ostsee” sowie den
Sozialfonds des Landesverbandes ein.

Der Muko-Freundschaftslauf hat sich zu einem wichtigen Zeichen fiir Menschen
entwickelt, denen die Betroffenen am Herzen liegen und die aktiv dazu beitragen
wollen, dass diese Krankheit erfolgreich bekampft wird.

Kommen Sie zum Jubildumslauf am Sonntag, 07. Mai 2017, um 10 Uhr und un-
terstiitzen Sie uns - als Laufer, Sponsor oder Helfer! Haben Sie viel SpaR bei diesem
Familienfest!

Sie benétigen noch weitere Informationen? Sie bekommen sie unter der
Telefonnummer (030) 20 87 99 87 oder der

E-Mail-Adresse kontakt@muko-berlin-brandenburg.de.
Ansprechpartner sind Alexander Neumann und Anke Zetlitzer.

Ceeeeceseseseacesesesessasesesesensecesesessnsesesasones ?, Alexander Neumann
Organisation Lauf

Siegerehrung 2012

Der rasende Reporter 2012
alle Fotos: Schubert

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.
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FufRball:
Erster Marlon Cup 2017 erfolgreich!

4. Februar 2017: In der Sporthalle Falkenseer Damm in Berlin-Spandau fand end-
lich die langersehnte Benefizveranstaltung zu Gunsten von an Mukoviszidose
erkrankten Kindern statt. Die durch den Polnischen Olympia Club Berlin e.V. auf
die Beine gestellte Veranstaltung war gleichzeitig auch die erste, die der unter der
offiziellen Schirmherrschaft des Polnischen Olympischen Komitees in Warschau
spielende Sportclub in der Deutschen Bundeshauptstadt organisiert hat. Trotz
grof3er Aufregung und Ungewissheit im Vorfeld hat sich das Turnier als grof3er
Erfolg erwiesen.

Was urspriinglich als ein traditionelles FuRballspiel zwischen der offiziellen U35
Nationalmannschaft Polens und dem Gastgeber aus Berlin gedacht war, habe ich
gemeinsam mit dem Trainer der Nationalmannschaft Tomasz Porwet kurzerhand
in eine Benefizveranstaltung umgewandelt. Um das Ereignis noch interessanter zu
gestalten, wurden zusatzlich Freunde des 1.FC Union Berlin zum Turnier ein-
geladen, die dann auch das Mini-FuRball-Turnier komplettiert haben. Zur Uber-
raschung Aller gewann das Turnier: der Gastgeber! Als zusdtzlicher Ansporn
erwies sich die Anwesenheit des kleinen Marlon, an Mukoviszidose erkrankt und
Namenspatron des Turniers. Ich kenne dessen Familie und kam so auf die Idee fiir
dieses Benefizturnier.

Aber es wurde nicht nur Ful3ball gespielt. Der Polnische Olympia Club Berlin besitzt
nicht nur eine 28jahrige Tradition in Berlin, sondern verbindet die polnische
Bevolkerung hier auf vielen Ebenen. Eine Familie, die zusammenhdlt. Auch beim
Marlon Cup 2017 hat man deutlich sehen konnen, dass gemeinsam vieles machbar
ist. So konnten wir Freunde vom MMA Polonia Grappling Fight Team Berlin dafiir
begeistern, ihre Kampfsport- und Selbstverteidigungskiinste auch bei unserer
Veranstaltung zu zeigen. Auch Lukasz Tonia, Teilnehmer der letzten Staffel vom
Supertalent, hat eine grandiose Breakdance-Performance hingelegt und mit einer
Gruppe der anwesenden Kinder einen Schnupperkurs absolviert. Zum Ausklang des
wunderbaren Tages hat der polnische Rapper LuCash mit seinen Jungs beim
Konzert die Halle zum Beben gebracht.

Es gab viele Attraktionen fiir Kinder und auch einen Gastronomiebereich des
Polnischen Lebensmittelladens ,Bei Gregor”, der mit seinen Kostlichkeiten kaum
zu iibertreffen war.

Als voller Erfolg erwies sich die wahrend der Veranstaltung durchgefiihrte Ver-
steigerung von Sachen, die dem Organisator von vielen Sportlern und Vereinen
zur Verfiigung gestellt worden waren. Vereine, Olympiasieger, Bundesligavereine.
Es war alles dabei. Den groRRten ,Fang” machte ich allerdings bei der Berliner
Hertha. Julian Schieber, Rune Jarstein oder auch Niklas Stark, die ganze blau-
weille Familie, hat uneigenniitzig personliche Dinge wie Schuhe, Trikots oder
auch Handschuhe mit Unterschriften zur Verfiigung gestellt. In den Farben

10

Berichte

getrennt, in der Sache vereint — auch die Spitzenmannschaft der zweiten Bundes-
liga 1.FC Union Berlin war sehr grofziigig und Sportfreund Thomas Koerner
iibergab signierte Trikots und Bille.

Der Marlon Cup 2017 war erst der Anfang. Mitte Februar wurde bereits iiber eine
Neuauflage nachgedacht. GroRer und unter freiem Himmel. Sicher ist: Der
»Marlon Summer Cup 2017" kommt bereits Ende August bzw. Anfang September!

?/ Sebastian Siekiera
Vorstandsvorsitzender des P.0.C. Olympia Berline. V.

Spieler der drei Turniermannschaften
Foto: Dirk Seifert

Private Spender:

Elisabeth & Horst Affeld, Elvira Ballarin, Ruth Baum, Heike u. Ronny Becker,
Sylvia Bittner, Torsten Bittner, Silke Boese, Hans-Georg Brandes, Dorothee
Brosche, Ingo & Ulrike Buchweitz, Heinz & Dagmar Christl, Dr. Helmut Deckert,
Florentine Dietrich, Heike Dittwald, Grit & Frank Doéring, Claudia Eichhorts,
Harald Gasper, Roger Gebel, Dorothea Grunzke, Swen & Heike Gumz, Maria &
Wolfgang Habel, Monika Hahn, Angelika Helfmeier, Fam. Herzog, Sabine Hol-
schneider, Javier Iparraguirre, Jochen Jasper, Dirk Jurgasch, Christel Karlinski,
Dorothea Kathmann, Karin Kiefner, Bernd Kramarczyk, Matthias Kramer, Greta &
Jorg-Ulrich Lampertius, Dr. Sabine Lang, Christian Lang, Gerd Lukoschik, Patrycja
Anna Mainka, Dr. Frank Mathe-Hiibenthal, Annegret Moosdorf, Dr. Jens & Renate
Moraht, Dr. Frank Naumann, Helga Orlowski, Danny Pick, Anita Pohl, Constanze
Pohl, Manuela Rengel, Andreas Rohde, Hanne-Lore Schergun, Franz Scholz, Wer-
ner Schonfeldt, Jutta Sabine Schubert, Manfred und Elisabeth Schurig, Peter &
Jutta Sieve, Nicole Spatny, Manfred Templin, Carola Thielecke, Anne-Katrin Trapp,
Rudolf Trojan, Cornelia Waligora, Gerd Wohlthat, Simone und Uwe Wolf, Henrik
Zapel, Christel Zetlitzer, Margot Zucker
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CF-ler auf heiRen Ofen 2017

Der ndchste Friihling kommt bestimmt. Genauso wie die 16. CF-Motorradtour,
deren Ziel noch nicht feststeht. Vorschlédge fiir interessante Tagestouren sind mir
willkommen. Also anmelden und dabei sein! Ich freue mich iiberjede/n, ,der Bock
hat”, ob mit eigenem Motorrad oder als Sozius/Sozia dabei zu sein!

Ein eigenes Motorrad ist nicht erforderlich.

Sollte selbstverstandlich sein: Wer sich anmeldet und am Tourtag nicht kann,
meldet sich bitte bei mir rechtzeitig wieder ab!

Berichte und Fotos der letzten Touren findet Ihr hier:
www.cfler-auf-heissen-oefen.de

oder verlinkt iiber www.muko-berlin-brandenburg.de
(Verein-Soziales-Motorradtour)

Alle Motorradfahrer verfiigen iiber eine langjdhrige Praxis.

Achtung: Die Teilnahme an der CF-Motorradtour erfolgt auf eigenes Risiko!
Die Motorrdder haben keinen Beiwagen.

Motorradhelme werden von
uns zur Verfiigung gestellt.
Wer einen eigenen Helm
mitbringt, bitte bei der
Anmeldung angeben.

Vor Fahrtanantritt findet eine
kurze Sicherheitseinweisung
(Verhalten wahrend der
Fahrt) statt.

Foto: Fritsche

Bei Interesse Anmeldung mit Telefonnummer, Adresse und E-Mail bei:
Kontakt@cfler-auf-heissen-oefen.de

Kosten: Jeder zahlt sein Essen, Getranke und ggf. Eintritt usw. selbst.
Tourtermin: Samstag, 17. Juni 2017

Bei extremer Wetterlage kann die Tour verschoben werden. Wir behalten uns aus-
driicklich vor, angemeldete Mitfahrer/innen abzulehnen!

Treffpunkt: Parkplatz vor dem Olympiastadion (wenn vorher nichts anderes
mitgeteilt wird)

Wichtiger Hinweis: Wir trennen nicht Pseudomonas positiv / negativ! Bitte auf
die gdngigen Vorsichtsmalinahmen selbst achten, evtl. den Arzt befragen!

Es grii3t der Initiator der Motorrad-Gruppe.
?) Sebastian F., 56 Jahre, CF
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Betreuung erwachsener Muko-Patienten
— eine Petition an den Bundestag

Die Situation bei der Betreuung erwachsener Mukoviszidose-Patienten in einigen
Orten Deutschlands hat den Bundesvorstand des Mukoviszidose e.V. veranlasst,
im Januar 2017 eine Petition an den Deutschen Bundestag zu verdffentlichen und
Unterstiitzer um Mitzeichnung zu bitten. Wegen der grundsatzlichen Bedeutung
hier eine Zusammenfassung:

Warum ist eine so nachdriickliche Aktion erforderlich? An mehreren Orten in
Deutschland hatte sich in letzter Zeit gezeigt, dass die Versorgung besonders der
erwachsenen Patienten nicht flichendeckend gesichert ist. Ein Beispiel dafiir ist
die Mukoviszidose-Ambulanz in Erlangen. Aufgrund eines Beschlusses des Zulas-
sungsausschusses Arzte Mittelfranken diirfen Patienten, die {iber 18 Jahre alt sind,
dort nicht mehr in der Kinderklinik behandelt werden. Der wichtigste Grund: Das
Krankenhaus kann diese Leistungen nicht mehr abrechnen! Der dortigen Erwach-
senenmedizin fehlen aber die Kapazitdten, diese Patienten zu {ibernehmen. Die
zusdtzlichen, teils sehr viel weiteren Wege — mit teilweise mehrstiindiger(!) Fahr-
zeit — sind fiir deren Gesundheitszustand abtrdglich. ,Die Beispiele zeigen, dass
sich etwas dndern muss”, sagte Stephan Kruip, Vorstandsvorsitzender unseres
Verbandes. ,Wir benotigen eine Struktur, die die medizinische Versorgung der
Mukoviszidose-Patienten und ihre ausreichende Finanzierung bundesweit ein-
heitlich und nachhaltig absichert.”

Benotigt wiirde eine ausreichende Anzahl von multimodalen, auf Mukoviszidose
spezialisierten Fachzentren fiir Erwachsene — mit Arzten, Psychologen, einem
Sozialdienst, besonders geschulten Physiotherapeuten und Erndhrungsthera-
peuten. Obwohl inzwischen die Mehrheit der Betroffenen das Erwachsenenalter
erreicht hat, werden noch immer 35% der Erwachsenen in der Pddiatrie behandelt.
Aufgrund der nicht ausreichenden Vergiitung der Mukoviszidose-Behandlung
konnte eine Situation wie oben beschrieben deutschlandweit eintreten.

Bereits 2006 wurde eine Studie zum Thema Vergiitung erstellt. Sie ergab, dass eine
Vergiitungspauschale von ca. 500 Euro pro Patient und Quartal notwendig wére,
um den besonderen medizinischen Bedarf dieser Patienten abzudecken. Die
Studie zeigte weiter, dass die gesetzlichen Krankenkassen nur knapp 52 % der den
Kliniken durch die Behandlung entstehenden Kosten vergiiten.

Es ist zu befiirchten, dass sich die Versorgung erwachsener Patienten weiter
verschlechtern wird: Eine 2015 auf Basis der Patientendaten des Europdischen
Mukoviszidose-Registers (European Cystic Fibrosis Society) errechnete demogra-
phische Prognose ergab, dass die Anzahl der Kinder mit Mukoviszidose bis 2025
um etwa 15% steigen wird, die der Erwachsenen um 50%. Die Versorgungsland-
schaft in Deutschland ist hierauf nicht ausgerichtet.

(Fortsetzung Seite 14)
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Text der Petition
mit der Nummer 69295:

,Die ambulante medizinische Versorgung
der rund 8.000 Mukoviszidose-Patienten
in Deutschland ist gefdhrdet.
Deutschlandweit fehlen ausreichend
finazierte Strukturen - vor allem fiir die
Versorgung der erwachsenen Patienten.
Der Deutsche Bundestag moge sich mit
dem Problem befassen und durch
rechtliche Regelungen eine Struktur
schaffen, die die medizinische Versorgung
der Mukoviszidose-Patienten und ihre
ausreichende Finanzierung bundesweit
einheitlich und nachhaltig absichert.”

Berichte

Diese Petition haben 96.000 Menschen unterschrieben!

Auf Grund der Situation in ihrem Wahlkreis hatte die Erlanger Bundestagsab-
geordnete Martina Stamm-Fibich (SPD) den Muko-e.V. ausdriicklich zu dieser
Aktion ermuntert, aber wohl kaum mit diesem iiberwdltigenden Ergebnis ge-
rechnet. Petition und Unterschriften wurden am 15. Februar 2017 von Stephan
Kruip und Birgit Dembski, Fachbereichsleiterin fiir Gesundheitspolitik unseres
Verbandes (beide selbst an Mukoviszidose erkrankt), an die Vorsitzende des
Petitionsausschusses des Deutschen Bundestages, MdB Kersten Steinke (DIE
LINKE), iibergeben.

Wegen des groRen gesellschaftlichen Echos beriet der Petitionsausschuss am
6. Mdrz 2017 in offentlicher Sitzung iiber die Petition. Hier nahm der Vorstand
unseres Bundesverbandes Gelegenheit darzulegen, warum die Situation vor allem
der erwachsenen Mukoviszidose-Patienten in Deutschland dringend verbessert
werden muss. Er forderte die Mitglieder des Deutschen Bundestages auf, Struk-
turen zu schaffen, die die Versorgung von allen Menschen mit Mukoviszidose
flachendeckend sicherstellen: ,Befassen Sie sich mit der medizinischen Versor-
gung der Patienten mit Mukoviszidose, besonders der der Erwachsenen, die unter
der beschriebenen Versorgungsliicke leiden. Schaffen Sie durch rechtliche Rege-
lungen eine Struktur, die die medizinische Versorgung und ihre ausreichende
Finanzierung bundesweit einheitlich und nachhaltig sichert.”

Ein abschlieRendes Votum zur Petition wird der Ausschuss aber erst in einer seiner
néchsten Sitzungen treffen. Der Muko-e.V. zeigte sich kdmpferisch: ,Als Sprachrohr
der Patienten werden wir alle Hebel in Bewegung setzen, damit eine Situation wie
in Erlangen nicht noch einmal auftreten kann. Menschen mit Mukoviszidose brau-
chen eine angemessene und qualitdtsgesicherte Versorgung und wir werden dafiir
kdmpfen, dass diese auch flachendeckend gesichert wird”, so Kruip. ,Die Aussage
des Bundesgesundheitsministeriums, dass eine auskommliche Versorgung bei
Mukoviszidose langst mdglich sei, halten wir fiir sehr gewagt. Jedenfalls kann es
nicht Aufgabe des Selbsthilfevereins sein, auf Landes- und Ortsebene selbst fiir
die Umsetzung der gesetzlichen Regelungen zu sorgen. Wir werden das aufmerk-
sam verfolgen und wenn sich nichts dndert, werden wir wieder beim BMG vorstel-
lig. Der Satz ,Es wird abzuwarten sein’ ist nur schwer zu ertragen, wenn man eine
stark verkiirzte Lebenserwartung hat”, sagte Stephan Kruip.

Zusammenstellung aus Materialien des Bundesverbandes:

e eeeeecnceacacacacncnceacacncncacncnacacncncncnocacacnnns ﬂ/ Reinhard Schubert
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Wir sind dabei!

Mukoviszidose e.V. auf dem Evangelischen Kirchentag 2017 in Berlin und
Wittenberg vom 24. bis 28. Mai 2017

Auch beim diesjdhrigen Kirchentag wird der Mukoviszidose e.V. wieder mitwirken.
Dieses Mal gemeinsam mit dem Mukoviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg
e.V. Der alle zwei Jahre stattfindende Evangelische Kirchentag tragt in diesem
Jahr das Motto ,Du siehst mich” und findet im Lutherjahr 2017 an zwei Orten
statt — in Berlin und in der Lutherstadt Wittenberg. Der Mukoviszidose e.V. wird
am Veranstaltungsort Berlin mit einem Stand auf dem ,Markt der Moglichkeiten”*
vertreten sein. Dies ist eine gute Gelegenheit, die Erkrankung sowie unsere Arbeit
zur Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit Mukoviszidose einem
breiten Publikum bekannt zu machen und vorzustellen. Mit Besucherzahlen von
weit {iber 100.000 Menschen ist der Kirchentag eine der groRten Veranstaltungen
zur Kommunikation unterschiedlichster gemeinniitziger und sozial engagierter
Gruppen und Initiativen in Deutschland.

Wer Interesse hat, uns beim Auf- und Abbau zu unterstiitzen oder bei der Stand-
betreuung mitzuwirken, ist herzlich willkommen und wendet sich bitte an Anke
Zetlitzer in der Kontakt- und Beratungsstelle des Mukoviszidose Landesverbandes
Berlin Brandenburg unter kontakt@muko-berlin-brandenburg.de

oder Telefon (030) 20 87 99 87.

Gesececaesesesassesesesacsesesacacsssesasassesesasassesesanns ?/ Barbara Senger
Mukoviszidose e. V., Geschdftsstelle Bonn

Haupteingang zur Messe Berlin
Foto: Schubert
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Der nebenstehende Artikel wurde mit
freundlicher Genehmigung der Redaktion
aus der ,muko.info” 1/2017 iibernommen.
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Funkturm auf dem Messegelinde
Foto: Schubert

* Der ,Markt der Méglichkeiten” findet
auf dem Geldnde der Messe Berlin statt.
Erist von Donnerstag, 25. Mai 2017,

bis Samstag, 27. Mai 2017, jeweils in der
Zeit von 10.30 Uhr bis 18.30 Uhr fiir
Besucherinnen und Besucher gedffnet.

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

MUKOVISZIDOSE
i



Lum guten Schluss

In Sachen Fliigelpost

Liebe Leserinnen und Leser!

Der Landesvorstand ist neugierig: Wir mdchten erfahren, wie Ihnen die Fliigelpost
geféllt — oder was Thnen nicht gefallt oder was gar fehlt. Wir freuen uns deshalb
iiber jede Ihrer MeinungsduRerungen — per Brief oder auch als Mail an die KuB!

Und wir freuen uns auch iiber Beitrdge, die Sie uns als Artikel zum Abdruck in der
FP zur Verfiigung stellen!

Nicht zuletzt aber suchen wir einen Redakteur fiir die Fliigelpost. Moglicherweise
haben gerade Sie Lust (und vielleicht auch Erfahrung), die redaktionelle Arbeit
(mit Lektorat und Korrektorat, ohne Layout) zu iibernehmen? Wir freuen uns auf
Thr Interesse!

. ?, Ihr Vorstand des Landesverbandes als Herausgeber

Die Betreuung der Mitglieder des Landesverbandes und vieler anderer Muko-
viszidose-Betroffener in Berlin und Brandenburg ist zu einem erheblichen
Anteil von Spenden abhdngig. Deshalb danken wir ganz besonders allen, die
den Landesverband im Zeitraum von September 2016 bis einschlieRlich
Februar 2017 mit Spenden unterstiitzt haben!

Institutionelle Spender:

Boat City Rheinsberg GmbH — Christian Halbeck, GHD Gesundheits GmbH - Ralf
Thiele, INA GmbH - Ingenieurgesellschaft Rainer Siebert mbH, Klinikum FFO -
Klinik fiir Kinder- u. Jugendmedizin, Ligas Tischlerarbeiten GmbH - Kay Farhad,
LUM GmbH, Marianne-Buggenhagen-Schule fiir Kérperbehinderte — Sabine Peters,
MTU Maintenance Berlin-Brandenburg GmbH, Sachverstdandigenbiiro — Peter Alex-
ander Post, Spandauer Frauengruppe der Kleingartner — Klaus Peter Kriiger

Apotheken:

Apotheke Am Rathaus - Carola Petzold, Einhorn Apotheke, Fontane Apotheke,
Koala Apotheke, Sonnen-Apotheke — Annett Arendt, Lowen Apotheke, Lowen
Apotheke - Cornelia Steinriick, Normannen Apotheke — Frank Masthoff, Phonix-
Apotheke, Rosen-Apotheke — H. Forstner, Taut Apotheke - Silke Reichenberger,
Troll Apotheke - Klaus-Dieter Repke, Tulpen Apotheke am Holldndischen Viertel —
Christian Knuth e.K.

16



