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® @ VORWORT

Vorwort
Schirmherrin

Liebe Leserin,
lieber Leser,

Neuerungen, therapeutische Angebote,

Erndhrungsberatung, eine verbesserte .

Wir Menschen kénnen relativ lan- “
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. Transplantations-Nachsorge, Beratung
ge darauf verzichten zu essen
und Selbsthilfegruppen haben hierzu

und zu trinken — doch nicht dar-
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aufzu atmen. Rainer Maria Rilke
verklart: ,Atmen, du unsicht-
bares Gedicht! Immerfort um das '
eigne Sein rein eingetauschter Welt-

raum, Gegengewicht, in dem ich mich
rhythmisch ereigne.“ Wahrend das Atmen hier
eine Metapher fiir Inspiration, die Seele und das Leben
selbst ist, habe ich die Freude, vom sprichwdrtlichen
»langen Atem“ zu schreiben, den es braucht, um Wich-
tiges auf den Weg zu bringen. Hierfiir ist das 30-jahrige
Jubildum des Mukoviszidose Landesverbandes Berlin

Brandenburg ein willkommener Anlass!

Was laut Griindungsprotokoll 1991 mit acht Mitgliedern
begann, ist zu einer Organisation mit beinahe 400 Mit-
gliedern herangewachsen. Neben dem zentralen Muko-
viszidose-Register auf Bundesebene organisiert der
ehrenamtliche Landesverband eine professionelle,
elementar wichtige soziale Beratung und mobile Phy-
siotherapie. Daneben bewaltigt er die zeitaufwandige,
vernetzende Gremienarbeit durch Mitgliedschaften im
Paritatischen, in der Landesarbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfe sowie im Beirat fiir Menschen mit Behinderung. Bei
zahlreichen Veranstaltungen bringt er die Betroffenen
und ihre Familien, Therapeut:innen, Arzt:innen und Wis-
senschaftler:innen zusammen, regt Erfahrungsaustau-
sche an und biindelt verschiedene Perspektiven. Einige
— allen voran der Mukoviszidose-Freundschaftslauf — ha-

ben mittlerweile iiberregionale Ausstrahlung gewonnen.

Als beachtlichen Erfolg darf sicherlich die enorme Er-
hohung der Lebenserwartung von Betroffenen gewertet
werden, die in den letzten beiden Jahren noch einmal
auf durchschnittlich 55 Jahre angestiegen ist. Eine se-
rielle Friiherkennung, medizinische und wissenschaft-
neue Medikamente, technische

liche Fortschritte,
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gefiihrt. Was anfangs einem Schick-
salsschlag gleichkam, ist zwar langst

nicht heilbar, doch die zahlreichen Er-
rungenschaften erméglichen, sich immer
besser in einem Leben mit Mukoviszidose

einzurichten.

Mit 22 Jahren Vorsitz und 23 Jahren Vorstandsarbeit hat
Dirk Seifert wahrlich einen langen Atem bewiesen und
mafgeblich zu der Erfolgsgeschichte beigetragen. Fiir
diese herausragende Leistung neben seiner Vaterrolle
und dem Beruf verdient Dirk Seifert in hochstem Mafe
Dank und Wertschdatzung — mehr, soviel ist sicher, als

Worte im Rahmen eines Grufwortes ausdriicken kénnen.

Es ist eine grof’e Ehre fiir mich, nach so bedeutenden
Personlichkeiten wie Dr. Ingrid Stolpe und Dagmar Zieg-
ler den Mukoviszidose Landesverbandes Berlin- Bran-
denburg auch in Zukunft bei seinen anstehenden Aufga-
ben begleiten zu diirfen. Hierzu zdhle ich natiirlich den
zwanzigsten Mukoviszidose -Freundschaftslauf und eine
verbesserte, stabile Finanzierung des Landesverbandes.
Der jetzige Zeitpunkt, da sich die Menschheit des Pri-
vilegs des Atmens bewusst ist, ist auch ein guter Zeit-
punkt, um die Aufkldarung und breitere Bekanntheit des

Krankheitsbildes Mukoviszidose voranzutreiben.

Ich freue mich auf die Zusammenarbeit mit dem neuen
Vorstand und der neuen Vorsitzenden Sandra Jacobi, die
den Staffelstab im Jubilaumsjahr ibernommen haben.
Ihnen wiinsche ich Ausdauer und von Herzen gutes Ge-
lingen. Ich wiinsche mir, die vielen Menschen, die ich im
Rahmen meiner Schirmherrschaft kennenlernen durfte,
wiederzusehen auf das wir uns fiir die gemeinsame Vi-
sion gleichwertiger Lebensverhdltnisse fiir von Mukovis-
zidose Betroffenen stark machen kdnnen.

Sylvia Lehmann, MdB




GRUSSWORT ¢

GrufBwort zum 30. Jubilaum

des Landesverbandes

Liebe Mitglieder des Landesverbandes,

am 24. November 1991, also nur ein Jahr nach der Wiederver-
einigung des geteilten Deutschlands am 03. Oktober 1990,
wurde der Landesverband Berlin-Brandenburg gegriindet. In
der Ausgabe 3/1991 von ,,Mukoviszidose-aktuell“, dem da-
maligen Mitgliedermagazin des Bundesverbandes, wurde
tiber die Griindung berichtet. Wir gratulieren ganz herzlich zu
diesem Jubildum und freuen uns tiber die gute Zusam-

menarbeit!

Wir erinnern dankbar an die Schirmherr-
schaft von Frau Dr. Ingrid Stolpe, gefolgt

von Gesundheitsministerin Dagmar
Ziegler im Jahr 2009. Seit 2020 unter-
die

Sylvia Lehmann den Landesverband.

stiitzt Bundestagsabgeordnete
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Gemeinsam mit dem jeweiligen Vor-
stand haben alle das Ziel verfolgt, ,ein
HochstmaB an gesundheitlicher und psy-
chosozialer Unterstiitzung bereitzustellen, um
ein moglichst gleichberechtigtes Leben in hoher

Qualitat flihren zu konnen.” Fir dieses Ziel vernetzen Bundes-
und Landesverband Mukoviszidose-Patienten, ihre Angehori-
gen, alle Behandlerwie Arzte, Therapeuten, Pflegekrifte sowie
Forscher und biindeln unterschiedliche Erfahrungen, Kompe-
tenzen und Perspektiven. Um die gemeinsamen Aufgaben und
Ziele zu erreichen, brauchen wir auf Bundes- und Landesebe-
ne die Unterstiitzung engagierter Spender und Forderer. Ein
herzliches Dankeschon deshalb auch allen, die den Landes-

verband durch Spenden oder anderweitig unterstiitzen!

o'

Der Landesverband hat in den vergangenen 30 Jahren tolle
Benefizaktionen (z.B. den Potsdamer Freundschaftslauf) und
wichtige Projekte fiir Betroffene (z.B. die mobile Krankengym-
nastik und die Beratungsstelle) ins Leben gerufen und dann
nachhaltig ausgebaut. Beim internationalen Hoffnungslauf,
in der Selbsthilfearbeit und in der gesundheitspolitischen
Arbeit wie z.B. parlamentarischen Abenden in Berlin
ergaben sich vielfdltige Kontakte zum Bundes-
verband. Seit ich im Mai 2014 erstmals zum
Bundesvorsitzenden gewahlt wurde, war
ich in engem Kontakt mit dem Vorstand

des Landesverbandes, und 2016 ha-

ben wir eine Kooperationsvereinba-
' rung geschlossen, die das Verhdltnis
von Bundesverband und Landesver-
band und ihre Zusammenarbeit regelt,

wie z.B. Fragen der Mitgliedschaft, der
Spendenzuordnung, des Vereinslogos und

der gesundheitspolitischen Arbeit.

Dem vor kurzem neu gewdhlten Vorstand wiinschen wir eine
gliickliche Hand und freuen uns auf die Zusammenarbeit: Am
15. Oktober 2021 haben sich Bundesvorstandsmitglieder und
der neue Landesvorstand bereits zu einem Kennenlernen und
Austausch hinsichtlich der kiinftigen gemeinsamen Arbeit in
einem Webmeeting getroffen.

Stephan Kruip

1. Vorsitzender

Mukoviszidose e.V.




) @ DIEENTWICKLUNG DER VERBANDSZEITSCHRIFT

Die Entwicklung
der Verbandszeitschrift
des Landesverbandes

Verband. Von 1991 bis 2009 hatte sich bereits Frau
Ingrid Stolpe fiir den Verband eingesetzt.

Die letzte Jubildumsausgabe erschien 2011. Hier wol-
len wir ankniipfen und die vergangenen zehn Jahre
mit Ihren schénsten und wichtigsten Ereignissen, aber
auch mit den einschneidenden Ereignissen in Corona-
zeiten beleuchten. Es ist viel passiert.

Uwe Woller
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und Mitarbeitende um eine Weiterentwicklung des
Formates. Im Jahr 2008 hat der Vorstand die Gra-
fikerin Katrin Grof3 beauftragt, ein Zeitschriftformat
zu entwickeln. Aus dem Infoblatt wurde die Fliigel-
post. Der Name wurde aus dem Logo des Verbandes
abgeleitet. Aus Kostengriinden wurde entschieden,
die Zeitschrift in Zweifarbdruck (blau / schwarz) zu
gestalten.

DIE ENTWICKLUNG DER VERBANDSZEITSCHRIFT ®

Ausgaben hergestellt mit mehr als 40.000 Exemp-
laren.

An dieser Stelle gilt ein groBes Dankeschén allen
Mitwirkenden, den Mitarbeitenden, Grafikern, Dru-
ckereien und vor allem den zahlreichen Schreiben-
den, die inhaltliche Beitrage verfasst haben, sowie
an die Fotografierenden und Geldgebenden.

Dirk Seifert
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»Mein gutes Recht — Soziale Rechte fiir
Menschen mit Mukoviszidose«

Heute geht es rund um das Thema Kur/Rehabilitation. Beide
Begriffe meinen eigentlich das Gleiche und stehen fiir die Mog-
lichkeit, dass Ihr Kind und eventuell sogar lhre gesamte Fami-
lie unter medizinischer, therapeutischer und psychosozialer
Begleitung wieder etwas Kraft fiir den anstrengenden Alltag

schopfen kann.

Es gibtverschiedene Formen:

Eine Mutter-oder Vater-Kind

Kur ist eine Vorsorgemaf-

nahme nach §24SGBV, um
gar nicht erst eine Erkrankung
entstehen zu lassen. Diese be-
antragt man bei der Kranken-
kasse. Fir an Mukoviszidose
erkrankte Kinder empfehle ich
diese Art von Kur nicht, da die
meisten Mutter-Kind Kureinrich-
tungen nicht auf dieses Krank-
heitshild eingehen kénnen. Die

fur sie in Frage kommende Kur-

Anja Binder

oder Rehabilitationsmanahmen

nach §40Abs.2SGBV ist eine medizinische Rehabilitation in
einer auf Mukoviszidose spezialisierten Einrichtung, wie z.B.
die Rehabilitationsklinik in Tannheim oder die Klinik ,,Sattel-
diine“ auf der Insel Amrum. Nun miissen Sie sich die Frage
stellen, soll Ihr Kind allein zur Rehabilitation, mit Mutter, Vater
oder sogar mit der gesamten Familie? In jedem Falle miissen
Sie sich an lhre Mukoviszidose-Klinik/Ambulanz wenden, denn
ein Arzt kann eine Rehabilitation wie ein ,,Rezept“ verordnen.

Jedoch diirfen nicht alle Arzte eine Rehabilitation verordnen.

_

Dafiir ist eine Zusatzqualifikation zum ,,Reha-Arzt“ notig. Aber
keine Sorge, die meisten Arzte in den Kliniken haben eine sol-
che Berechtigung! Wenn Sie mit der gesamten Familie fahren

mochten, bendtigen Sie auBBerdem eine psychosoziale Begriin-

dung, die

lhnen ein Sozialarbeiter oder ein Psychologe der
Klinik ausstellt. Hier spielt v.a. eine Rolle, welche
Auswirkungen die Erkrankung auf das gesamte
Familiensystem hat und wie die Geschwister und
auch die Eltern mit der Erkrankung umgehen.
Ziel einer Familienkur ist neben der Behandlung
des an Mukoviszidose erkrankten Kindes auch
die Starkung aller Familienmitglieder und des
Familienzusammenhaltes. Man hat erkannt,
dass eine Erkrankung immer auch Auswirkun-
gen auf alle Familienmitglieder hat, so dass
deren Einbeziehung in den Rehabilitations-
prozess erforderlich ist. Die Verordnung des
Arztes und die psychosoziale Begriindung fiir
die Familienkur muss dann an die Kranken-
kasse geschickt werden. Diese ist zur Bewilli-
gung verpflichtet, da es eine sogenannte Ver-
fahrensabsprache mit allen gesetzlichen Krankenkassen (vom
01.10.20009) gibt, in der es heifdt, dass eine Familienorientierte
Rehabilitation bei der Erkrankung Mukoviszidose zu gewdhren
ist. Flir Jugendliche oder Erwachsene, die noch erwerbsfdhig
sind, muss ein entsprechender Antrag beim Rentenversiche-
rungstrager gestellt werden. Ubrigens miissen Sie fiir die Re-
habilitation keinen Urlaub nehmen, Sie erhalten sogenannte
Lohnersatzleistungen, die mit dem Krankengeld vergleichbar

sind. Anja Binder
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Was sonst noch 2012 passierte

Treffen Arbeitskreis Pflege in Berlin

10. Muko-Freundschaftslauf in Potsdam
Motorradtour- Cfler auf heien Ofen
Klimatherapiefahrten an die Ostsee
Jahresmitgliederversammlung in Berlin

Flugkistenrennen in Berlin Johannisthal

Regionalgruppentreffen in Potsdam

Potsdam
Fotowanderaus

werden-Leben mit M
Christiane-Herzog-Tag C

25. Weihnachtsbasar im Quartier Napoléon

25 Jahre sind eine lange Zeit. Und wenn sich Menschen seit
25 Jahren zusammenfinden, etwas organisieren und anderen
Menschen damit helfen, so ist das ein wahrhaftes Silbernes Ju-
bildum. Und zu diesem gratulieren wir und bedanken uns bei
Helga Michel und ihrem riihrigen Team, die seit 25 Jahren jedes
Jahr in der Adventszeit den Weihnachtsbasar in der Kleingar-
tenanlage »Quartier Napoléon« am Kurt-Schumacher-Damm
organisieren. Es wird ja traditionell bei den stadtweiten Basa-
ren im Advent fiir einen guten Zweck gesammelt und gewor-
ben. Frau Michel und ihre Helfer hatten dabei in besonderer
Weise die Unterstiitzung der Mukoviszidosepatienten im Blick,
und sie haben lber die Jahre unverzichtbare Bausteine fiir die
Arbeit des Landesverbandes geschaffen. Dafiir an dieser Stelle
ein ganz herzliches Dankeschon. Und auch den Kaufern, die
mit dem Erwerb vorweihnachtlicher Spezialitdten jeweils eine
Spende fiir den guten Zweck leisten, gebiihrt unser Dank. Auch
beim 25. Weihnachtsbasar stand neben dem Spaf der gute
Zweck im Mittelpunkt. In gemiitlicher Atmosphdre konnte bei
selbstgebackenem Kuchen und viel heiem Kaffee in den Aus-
lagen gestobert werden, es waren alte Bekannte

und neue Freunde anzutreffen, und es waren wie-

der viele Menschen, jung und alt bunt gemischt
unterwegs, die mit der Kleingartenanlage ver-

bunden sind und die Gelegenheit nutzen wollten,

mit dem Kauf von Adventsgeschenken Gutes zu tun. Highlights
unter den angebotenen Dingen waren wieder Adventskrdnze
und -gestecke, selbstgemachter Christbaumschmuck, Biicher
und Spielsachen, die aus Kisten und Bodenkammern hervor-
gezaubert worden waren, sowie — und das liegt in einer Klein-
gartenanlage nun mal nahe — selbstgemachte Marmeladen
und Obstkonserven. Jeder, der ein personliches Weihnachts-
geschenk fiir seine Lieb(st)en suchte, konnte hier etwas ganz
Besonderes finden. Wie immer war Frau Walter von der Kinder-
station in Berlin-Buch dabei und bot Dinge an, die die Kinder
dort gebastelt hatten, damit es auf dem Basar begeisterte Kdau-
fer findet. Mit dem Erlés werden wie in den letzten 25 Jahren
Mukoviszidosepatienten aus Berlin und Brandenburg unter-
stlitzt. Der Mukoviszidose Berlin-Brandenburg e.V. bedankt
sich im Namen der Patienten, denen das Geld zugute kommt,
ganz herzlich bei Frau Michel und ihren Helferinnen und Hel-
fern fur ihr aulergewdhnliches und langjdhriges Engagement.

Matthias Gibtner
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Tagung Mukoviszidose und Beruf o

1. bis 3. Mdrz 2013 in

Berlin

Anfang Marz fand unsere
Fachtagung zum Thema
Mukoviszidose und Beruf
statt. Ein breites Angebot
von Workshops, Diskussi-

onsrunden

und Vortragen wurde durch den Mukoviszidose Bundesverband

und den Landesverband Berlin-Brandenburg vorbereitet — un-

terstiitzt von der ,,Aktion Luftsprung®.

Zusatzlich gab es einen Markt der Moglichkeiten mit verschie-
denen Trdgern und Institutionen zu den Themen: Freiwilligen-
dienste, Ausbildung, Studium, Praktika, Ubergang Schule — Be-

ruf und Lebensplanung.

Am Freitag, den 01.03.2013, reisten 70 Teilnehmer/innen aus
dem gesamten Bundesgebiet an. Als Veranstaltungsort hatten
wir die GLS-Sprachenschule in Berlin-Prenzlauer Berg ausge-
wahlt. Fiir die gute und sehr professionelle Betreuung mdchten
wir uns herzlich bedanken. Die Tagung begann mit Berichten
berufstatiger Mukoviszidose-Betroffener, die einen Einblick
in die Thematik aus ihren reichhaltigen Erfahrungen im Span-

nungsverhéltnis Arbeit, Erkrankung und gelebtes Leben gaben.

Tmm—

In den Vortrdagen, Workshops und Diskussionsrunden wurden
alle wesentlichen Aspekte beruflicher Entwicklung, Planung,
aber auch rechtlicher Problematiken bei hdufigen Fehlzeiten
und berufliche Verdanderungsmaoglichkeiten bei Krankheitsein-

schnitten thematisiert.

Weiterhin gab es aus drztlicher Sicht eine Ubersicht liber ver-
schiedene Berufe, die Betroffene problemlos ausiiben, und
solche, die gemieden werden sollten. Hier gab es den Hinweis,
einen moglicherweise problematischen Beruf zumindest aus-
zuprobieren, wenn die eigene Grundzufriedenheit davon ab-
hadngt. In den Diskussionsrunden gab es oft den Ratschlag,
dass bei der Lebensplanung personliche berufliche Interessen
im Vordergrund stehen sollten. Neben den Workshops fiir die
teilnehmenden Jugendlichen wie Bewerbungstraining, Berufs-
wahl und Fordermoglichkeiten gab es auch einige Veranstal-
tungen fiir Eltern. Thematisiert wurden die Vermeidung von
Altersarmut der jetzt noch jungen Betroffenen durch Vorsorge
und politische Intervention, sowie das wichtige Thema des Be-

rufseinstiegs.

Erhellend war eine Podiumsdiskussion zu dem Thema: ,,Erwar-
tungen und Bedirfnisse der Arbeitgeber”, die Einblicke in die
Anforderungen der Arbeitgeber an Arbeitnehmer und Arbeit-

nehmerinnen gewdhrten.

Abgerundet wurde die Veranstaltung durch einen sehr infor-

mativen Markt der Moglichkeiten mit einer Beratung zu Berufs-

feldern und Freiwilligendiensten, wofiir wir _

mehrere professionelle Trager gewinnen /&

konnten.

Wir bedanken uns bei allen Teilnehmen-
den und Unterstiitzern der Veranstaltung
fiir ihr Kommen und ihre Bereitschaft, Be-
troffenen und ihren Familien beim beruflichen
Einstieg zu helfen.

Karsten Hdschel
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° Was sonst noch 2013 passierte
N ° Tag der offenen Tiir im Oberlinhaus

in Potsdam

Motorradtour- Cfler auf heien Ofen
5. Flugkistenrennen in Berlin Johannisthal

8rofiten und Erfolgreich
des Landesverbandes in j
10jdhriges Jubildum. m
wegen, Spaf haben und

sten Veranstaltungen
edem Jahr feierte sein

10 Jahre Muko-Freund-

it den Hauptzielen: Be.-
Spenden zy sammeln,

schaftslauf

Der 11. Muko-Freundschaftslaufim 10. Jubildumsjahr - fiel trotz

Dauerregens NICHT ins Wasser!

Am Samstag, den 25. Mai 2013 war es in Potsdam soweit:
plinktlich um 13.00 Uhr gaben die Sozialbeigeordnete Elona
Miller-Preinesberger und der Landesbehindertenbeauftragte
Jurgen Dusel den ersehnten Startschuss fiir die zehnte Auf-
lage. Es regnete bereits, aber die vielen hochmotivierten und
engagierten Lduferlnnen lieBen sich von dem miesen Wetter
keineswegs abschrecken! Unermidlich erkdmpften sie Runde

um Runde.

Der 11. Muko-Freundschaftslauf 2013 wurde von einem weit-
gehend neuen Team organisiert. Wir standen vor vielen Her-
ausforderungen, die doch gut gemeistert wurden. Mithilfe der
zahlreichen Ehrenamtlichen, die — obwohl sie im Laufe des reg-
nerischen Nachmittags z.T. komplett durchndsst wurden — ein-
fach alles gegeben haben, konnten wir einen erfolgreichen Lauf

auf die Beine stellen.

Der Auf- und Abbau am Veranstaltungstag stellte uns auch in
diesem Jahrvor grof3e Probleme. Hier sehen wir noch Verbesse-
rungspotential und haben hierzu auch schon Ideen entwickelt.
Zundchst einmal gilt es aber, sich bei allen zu bedan-

ken: Wir danken von ganzem Herzen allen Helfern,

Laufern und Sponsoren!

Das Familienfest war — trotz

der vorliegenden Unwetter-
warnung — recht gut besucht.
Das neue Catering-Konzept kam
bei Besuchern, Laufern und Helfern

sehrgutan. Auch das neue Zahlsystem

mit elektronischen Fufitranspondern hat

sich bewdhrt und wurde von den Lau-

fern angenommen. Damit der Charme des Laufes nicht verlo-
ren geht, haben wir weiter die bekannten Gummiringe verteilt,

auch, damit jeder Laufer sehen konnte, was er erlaufen hat.

Das Biihnenprogramm war wieder einsame Spitze! Nochmals
mit dabei waren u. a. die Trommelgruppe Banda Girasol, die
Bigband ,,Kameleon® und Alejandro Blau. Auch der rasende
Reporter Werner Schonfeldt sorgte fiir ordentliche Stimmung.
Alejandro Blau begeisterte mit seinem Didgeridoo-Workshop

und einem anschlieenden Live-Auftritt.

Der Eurosport-Kommentator Dirk Thiele gehorte nicht nur zu
den Laufern, sondern motivierte auch zahlreiche prominente
Sportler zum Mitmachen, wofiir wir uns herzlich bedanken. So
z. B. Lars Melzer vom Handball-Drittligisten 1. VfL Potsdam, der
mit den Volleyballerinnen Kathy Radzuweit und Lisa Riihl vom
SC Potsdam viele Runden drehte. Auch die Abteilung FuBball
war vertreten: Almedin Civa, sportlicher Leiter des SV Babels-
berg 03 und Torhiiterin Anna Sarholz von Turbine Potsdam lie-

fen um jeden Euro.

Die neue Tombola mit zahlreichen Preisen, wie z. B. Reisegut-
scheinen, einem Home-Trainer, Stadtrundfahrten sowie Gut-
scheinen fiir die Potsdamer Biosphédre kamen ebenfalls gut an!

Jenny Riedel




ochaftigt derze

Eine \angjahrige .
aden. Hier beric

schen Arbeitstag:

Anne K

\

30. JUBILAUM

Mitarbeit

htet Sie iper einen

Aus dem Tagebuch

einer Physiotherapeutin

Mein erster Patient ist sauerstoffpflich-
tig. Wahrend er seinen transportablen
Sauerstoffbehalter befiillt, bereite ich
alles Notwendige vor. Nachdem er {iber

eine Treppe zur Behandlung gekommen

Foto:Privat

ist, ist er kurzatmig. Wir nutzen die kurze

Erholungszeit, um seinen aktuellen ge-
sundheitlichen Zustand, aber auch fami-
lidre und soziale Dinge zu besprechen.
Seine Therapie umfasst hauptsdchlich
lungenentblahende Mainahmen, Dehn-
lagerungen und die Autogene Drainage
(Atemunterstiitzendes Therapiekonzept
zur besseren Lungenreinigung), aber
auch muskelentspannende und - auf-

bauende Techniken.

Mein zweiter Patient erwartet mich um

11:00 Uhr bei sich zu Hause. Seine Be-
handlung verlduft anders, der Autoge-
nen Drainage, Dehnlagerungen und wei-
teren Atemtechniken folgt ein kleines
Outdoor-Training. Er ist gerne drauf3en,
also gehe ich hin und wieder mit ihm
raus. Er soll korperlich belastbar blei-
ben, damit er wichtige Wege (Arzt, Ein-
kaufen, Sparkasse, Apotheke) weiterhin
bewdltigen kann. Unterwegs bespre-
chen wir sein aktuelles Befinden. Dann
beginnen wir nach kurzer Erholung mit

dem Treppentraining.

Um 14:30 Uhr bin ich bei meinem drit-
ten Schiitzling. Anja ist gerade aus der
Schule gekommen. Ein aufgewecktes
und redegewandtes Mddchen, das vor
Energie strotzt. Prima! Hin und wieder
hat sie keine Lust auf Therapie, doch
damit kann ich umgehen. Gemeinsam
haben wir einen Behandlungsplan auf-
gestellt und in einem Heft notiert, da-
mit Anja sieht, was wir alles abarbeiten
miissen. So wei} sie auch, was zu tun
ist, wenn sie allein zu Hause tdtig sein
will. Wir inhalieren, iiben verschiedene
Atemtechniken und den Umgang mit
Atembhilfsgerdten. Sport ist wichtig! Auf
dem Plan stehen Springseil, Trampolin,
Klettern und Hangen an der Sprossen-
Abschlieend

wand, Gymnastikball.

noch Dehniibungen, die auch der Ent-

spannung dienen. Dabei setzten wir

meistens wieder ein Atemhilfsgerét ein.

16:00 Uhr der vierte Termin. Das Mad-
chen ist vier Jahre alt und gerade aus
der Kita zuriick. Sie wurde erst vor 1,5
Jahren diagnostiziert. In dem Alter ist
es relativ schwierig, Sinn und Nutzen
des Inhalierens, der Therapien und des
Sports zu verstehen. Ich brauche viel
Geduld, da sie sich gerne vor gewissen
Dingen driickt. Spielerisch, tiber Puste-
spiele mit Styroporbdllen, Taschenti-
chern und Ballpfeifen, motiviere ich sie.
Die Atmung ist ein wichtiger Bestandteil
unserer Behandlung. Danach Trampolin
springen, Ballspiele und Dehnlagerun-
gen. Beim abschlieenden Inhalieren
leseich ihrvor. Dieser Behandlungsplan
muss von Woche zu Woche weiter aus-
gebaut werden. Wichtig ist auch die An-
leitung der Mutter in ihrer Funktion als

Co-Therapeutin.

Auf dem Heimweg lasse ich den Tag Re-
vue passieren und mache einige Notizen
zu meinen Patienten. Als mobile Physio-
therapeutin komme ich in das soziale
Umfeld unserer Patienten. Da ist nicht
selten Motivation oder psychische Be-
treuung auch der Familienmitglieder vor-
dringlich. Das alles ist wichtig, um eine
gute Behandlung zu gewdhrleisten.

Anne Kaden

T
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Was sonst noch 2014 passierte

in Berlin

Flugkistenrennen in Berlin-Johannisthal

Klausurtagung zum Projekt
mobile Physiotherapie

Am 21. und 22. Februar 2014 trafen sich der Vorstand des
Landesverbandes und Mitarbeiterinnen der Kontakt- und Be-

ratungsstelle zur Klausur in den Hoffnungsthaler Anstalten in
Lobetal bei Bernau.

Hauptthema der Klausur waren Fragen zum Projekt der mobilen
Krankengymnastik. Zundchst haben die Teilnehmer die Orte
der mobilen und ambulanten Behandlungen auf einer grofien
Karte abgebildet, um sich so einen besseren Gesamteindruck
zu verschaffen. Dabei wurde ersichtlich, dass es nicht nur in
Brandenburg groflere Gebiete ohne wohnortnahe Versorgung
gibt. Auch in den 6stlichen und westlichen Bereichen von

Berlin gibt es nur vereinzelt Praxen mit mukospezifischem

12. Muko Freundschaftslauf in Potsdam
Selbsthilfetagung des Bundesverbandes

Klimatherapiefahrten an die Ostsee

Weihnach

Schwerpunkt. In Brandenburg gibt es groBe Gebiete, wo Patien-
ten lange Fahrtstrecken in Kauf nehmen, um eine qualifizierte
Behandlung zu erhalten. Ziel des Landesverbandes ist es, die

Versorgung zu verbessern.

Aus Kostengriinden muss der Landesverband zukiinftig eine
grofiere Effizienz beim Projekt erreichen. Grof3eres Augenmerk
soll auf der technischen Ausstattung und Weiterbildung der

Mitarbeiterinnen liegen.

Die Atmosphdre der Klausurtagung war angenehm und konst-
ruktiv. Nun gilt es, die besprochenen Punkte umzusetzen, da-
mit das Projekt langfristig gesichert werden kann.

Dirk Seifert

Foto:Privat

|

Dirk Seifert
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Foto: Uwe Wwoller

Foto: TTM -Tobyfotografin

Spendensammlerinnen

Am 24. April 2015 veranstaltete der Ruppiner Radsportclub
1909/1990 e.V. nun schon zum dritten Mal seinen FahrRad!
-Tag. Hierbei werden Radtouren fiir jedermann in unterschied-
lichen Streckenldngen angeboten. Umrahmt von vielen bunten
Angeboten, die dem Ganzen schon ein wenig Volksfestcharak-

ter verleihen.

Ich als einer der Initiatoren dieses Events und auch Vater einer
an CF erkrankten Tochter Uberzeugte meine sportlichen Mit-
streiter von der Idee, wahrend der Veranstaltung fiir den Muko-

viszidose Landesverband Spenden sammeln zu wollen.

So wurde der Landesverband mit eingeladen und die Planun-

gen nahmen Form an.

Neben den uberall verteilten Spendendosen wurde kurzer

Hand ein Mukoviszidose-Infostand aufgebaut.

k

3. FahrRad!-Tag in Neuruppin

Es war uns wichtig, diese seltene Krankheit in einem Flachen-
land wie dem Land Brandenburg bekannt zu machen. Mit Er-

folg, denn der Stand fand reges Interesse.

Rund dreihundert Teilnehmer, darunter auch 5 Betroffene und
zahlreiche Mitarbeiter der Kontakt- und Beratungsstelle nah-
men insgesamt teil. Drei Betroffene absolvierten sogar die 30
Kilometer lange Familientour nach Fehrbellin. Die sportliche-
ren 60 km und die ambitionierten 100 km uberlie3en sie dann
doch dem anderen Fahrerfeld. Erschopft und etwas auBer Atem
kamen sie jedoch wohlbehalten wieder ins Ziel. Stolz stellten
sie sich dann der ortlichen Presse zum Interview. Dann ging es
auch schon wieder mit der Spendendose klappernd iiber den
Neuruppiner Schulplatz, um weitere Spenden zu sammeln. Am
Ende freuten wir uns iiber 620 Euro, die wir dem Mukoviszidose
Landesverband tberreichen konnten.

Marita Lukas und Uwe Wéller
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Was sonst noch 2015 passierte

Motorradtour- Cfler auf heien Ofen

13. Muko-Freundschaftslauf in Potsdam
Klimatherapiefahrten an die Ostsee

Flugkistenrennen in Berlin-Johannisthal
Empfang CF Charity Tour aus Osterreich

Kinderweihnachtsfeier

Regionalgruppentreffen in Neuruppin

Nach einigen Jahren ohne Aktivitdten fand am 10.10.2015 die
Regionalgruppe Ostprignitz Ruppin wieder zusammen. Im Neu-
ruppiner Tempelgarten versammelten sich 19 Betroffene und

deren Angehdrige zum Seminar.

Organisiert wurde das Treffen vom Mukoviszidose Landesver-

band und einem Vater vor Ort, dessen Tochter erkrankt ist.

Nach einer kurzen Vorstellungsrunde referierte Anja Stedtler

(Mylan Healthcare) tiber die Enzymtherapie bei Mukoviszidose.

Marc Kamps (Agentur Birds and Trees, siehe Bericht in FP #63)

‘

berichtete den Teilnehmern von einer Kindertherapie-App na-
mens ,,Patchie“. Hier konnen die Kinder lernen, wie man richtig
mit seiner Krankheit umgeht, und das alles in spielend leichter

Form.

Mit von der Partie war auch die Sozialpadagogin Anja Binder,
die wieder einmal alle Teilnehmer in Sachen Soziale Rechte auf

den aktuellen Stand brachte.

Von grofRem Wert waren aber auch die Gesprache in den Pausen.
Die sind ndamlich genauso wichtig wie die Inhalte der Referate.

Uwe Woller
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20 Jahre CFler auf heif3en Ofen

Die Idee der CFler auf heiBen Ofen entstand nach einem — von
Jorg Zimmermann organisierten — Muko-Kaffeeklatsch im Jahr
2001. Ich kam damals per Motorrad zum Treffen und einige
CFler bedauerten, dass sie dieses Hobby nicht teilen kdnnen,
weil ihnen entweder die Kraft oder die finanziellen Mittel
dazu fehlten. Das wollte ich mit organisierten Motorradtouren

andern.

So machte ich mich an die Planung, sprach befreundete Mo-
torradfahrer/innen mit Erfahrung an, testete verschiedene Ta-
gestouren (aus medizinischen Griinden sollte es auf einen Tag
beschridnkt sein), sah mir an den Zielorten Gasthduser an und
sprach mit den Betreibern zwecks Reservierung, notierte mir
die ersten Teilnahmebedingungen und tberlegte, was Sozius/

Sozia-Anfangern im Vorfeld einer Tour vermittelt werden musste.

Die erste Tour fand dann im Juni 2002 statt. Sie fiihrte auf einer
erstmal wenig anspruchsvollen Tour nach Kampehl, zur Mumie
des Ritters Kahlbutz, um den sich einige Geschichten ranken.
An dieser Tour nahmen drei Beifahrende teil, u.a. Jorg Zim-

mermann.

Im nédchsten Jahr hatten wir vier Beifahrende, 2004 nur eine
Beifahrerin und 2005 wieder zwei. Erst 2008 trauten sich wie-
der zwei CFlerinnen, als Sozia mitzufahren. Eine davon war An-
drea, die von ihrer noch etwas skeptischen Mutter Marita zum
Treffpunkt gebracht wurde. Offenbar machten wir alles richtig,
denn 2009 wurden Andrea und ihr Bruder Willi zum Sammel-
punkt gebracht und blieben uns bis 2013 jedes Jahr als Bei-

fahrende treu.

2014 gab es die Uberraschung, denn die Geschwister Andrea
und Willi kamen mit eigenen Maschinen dazu, genauso wie
ihre Mama Marita. Seitdem war die Familie (mal einer oder alle
drei) bei fast allen CF-Touren als Selbstfahrer/in dabei. So sind
mir nicht nur alle treuen CF-Selbstfahrer mit ihrer herzlichen
und unkomplizierten Art an Herz gewachsen, sondern auch die
tibrige Schar unerschrockener Biker/innen, die jede CF-Tour zu
etwas Besonderem machen. Herzlichen Dank an meine Frau
Andrea, die mich in allen CF-Aktivitaten unterstiitzt, an Toby,
der den Webseitenauftritt gestaltet und pflegt und an Sylvia,

die tolle Urkunden zur Tour beisteuert.

k




. Was sonst noch 2016 passierte

4. FahrRad!-Tag in Neuruppin

Jahresmitgliederversammlung in Erkner
14. Muko-Freundschaftslauf in Potsdam

Luftschiffhafen

Ich kénnte noch von Tour-Hohepunkten, streikenden Motor-
radern, Starthilfe wahrend der Tour, Einladungen von Marita,
Badepausen, Hochzeitsspalier u.v.m. berichten. Aber genug
erzahlt. Abschliefend hoffe ich, dass sich in Zukunft wieder
mehr Wagemutige als Beifahrende anmelden, um uns bei un-

seren kleinen Asphalt-Abenteuern zu begleiten.

Eine Liste mit allen bisherigen Zielen der CF-Touren,
viele weitere Fotos und Tourberichte findet man hier:
Sebastian F. / CF

http://cfler-auf-heissen-oefen.de

CF-Tour-Organisator

ll|

ias M. und Sebastian I}i

2009

Klimatherapiefahrten an die Ostsee

'as.M.und_Sebastian 7 "‘

Flugkistenrennen in Ber
Christiane-Herzog-Tag in Ber

Kinderweihnachtsfeier

Dank an
Dr.med.
Albrecht
Tacke

Mit der Neuwahl des Vorstandes im April stand eine Z&dsur an:
PD Dr. med. Albrecht Tacke, ein Urgestein der Arzteschaft gegen
Mukoviszidose, verabschiedete sich aus Alters- und familidren
Griinden aus dem Vorstand. Albrecht Tacke hat iiber Jahrzehnte
— zuletzt als Oberarzt im Hufeland-Krankenhaus in Berlin-Buch
(spater Helios-Klinikum) — Mukoviszidosepatienten und deren
Familien behandelt, angeleitet und — meist sehr erfolgreich
und nachhaltig — zu einem selbstbestimmten Leben verholfen.
Waren es in der Anfangszeit seiner beruflichen Tatigkeit vor al-
lem der begrenzte Zugang zu westlichem Wissen und Medika-
menten, so waren am Ende die Herausforderungen der freien
Marktwirtschaft, der Kassenbudgets und der Pharmaunterneh-

men zu Uberwinden.

Dr. Tacke hat sich aber nach seinem Eintritt in den Ruhestand
nicht ausschlieBlich den schénen Kiinsten, seiner umfangrei-
chen Familie (dank einem Dutzend Enkeln, Tochtern und an-
geheirateten ,Kindern“) und seiner Kirchengemeinde gewid-
met, sondern unermiidlich einen grofen Teil seiner Kraft und
Zeit dem Mukoviszidose Landesverband zur Verfiigung gestellt.
Aber irgendwann musste auch damit Schluss sein. Nachdem
es dem Vorstand gelungen war, Herrn Tacke bei der letzten
Vorstandswahl noch fiir eine weitere Amtsperiode in Beschlag
zu nehmen, war im April 2016 tatsdchlich Schluss. Seine aus-
gleichende, menschliche und giitige Art fehlen dem Vorstand
bereits jetzt, das ist in den vergangenen Monaten deutlich ge-

worden.

Wir miissen uns jetzt aus eigener Kraft bemiihen, die Liicke, die
erin unseren Reihen hinterlassen hat, zu schlieBen.

Matthias Gibtner
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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 Bundesvor-
stand des Mukoviszidose e.V. veranlasst, im Januar 2017 eine
Petition an den Deutschen Bundestag zu veroffentlichen und
Unterstiitzer um Mitzeichnung zu bitten. Wegen der grundsatz-

lichen Bedeutung hier eine Zusammenfassung:

Warum ist eine so nachdriickliche Aktion erforderlich? An meh-
reren Orten in Deutschland hatte sich in letzter Zeit gezeigt,
dass die Versorgung besonders der erwachsenen Patienten
nicht flachendeckend gesichert ist. Ein Beispiel dafiir ist die
Mukoviszidose-Ambulanz in Erlangen. Aufgrund eines Be-
schlusses des Zulassungsausschusses Arzte Mittelfranken
diirfen Patienten, die iiber 18 Jahre alt sind, dort nicht mehr
in der Kinderklinik behandelt werden. Der wichtigste Grund:
Das Krankenhaus kann diese Leistungen nicht mehr abrech-
nen! Der dortigen Erwachsenenmedizin fehlen aber die Ka-
pazitdten, diese Patienten zu Gibernehmen. Die zusatzlichen,

teils sehr viel weiteren Wege — mit teilweise mehrstiindiger(!)

i

Foto: Oliver Ziebe &

s

Kruip (rechts) vom Mukoviszidose e.V.

Birgit Dembsk (links) und Stephan 0.000 Unterschriften an MdB Kersten

iibergaben am 15.2.2017 mehrals 8
Steinke (DIE LINKE, Mitte).

Fahrzeit — sind fiir deren Gesundheitszustand abtrdglich. ,,Die
Beispiele zeigen, dass sich etwas dndern muss“, sagte Ste-
phan Kruip, Vorstandsvorsitzender unseres Verbandes. ,,Wir
bendtigen eine Struktur, die die medizinische Versorgung der
Mukoviszidose-Patienten und ihre ausreichende Finanzierung
bundesweit einheitlich und nachhaltig absichert.“ Benétigt
wiirde eine ausreichende Anzahl von multimodalen, auf Muko-
viszidose spezialisierten Fachzentren fiir Erwachsene — mit
Arzten, Psychologen, einem Sozialdienst, besonders geschul-
ten Physiotherapeuten und Erndhrungstherapeuten. Obwohl
inzwischen die Mehrheit der Betroffenen das Erwachsenen-
alter erreicht hat, werden noch immer 35% der Erwachsenen
in der Pddiatrie behandelt. Aufgrund der nicht ausreichenden
Vergiitung der Mukoviszidose-Behandlung konnte eine Situa-
tion wie oben beschrieben deutschlandweit eintreten. Bereits
2006 wurde eine Studie zum Thema Vergiitung erstellt. Sie er-
gab, dass eine Vergiitungspauschale von ca. 500 Euro pro Pa-
tient und Quartal notwendig ware, um den besonderen medizi-
nischen 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 er-
wachsener Patienten weiter verschlechtern wird: Eine 2015 auf
Basis der Patientendaten des Europdischen Mukoviszidose-Re-

gisters (European Cystic Fibrosis Society) errechnete demogra-

phische Prognose ergab, dass die Anzahl der Kinder mit Muko-
viszidose bis 2025 um etwa 15% steigen wird, die der
Erwachsenen um 50%. Die Versorgungsland-
schaft in Deutschland ist hierauf nicht

ausgerichtet.

s



Was sonst noch 2017 passierte

Marlon Cup, Benefiz-Fussball-Turnier

in Berlin
5. FahrRad!-Tag in Neuruppin

Informationsstand beim Evangelischer

Kirchentag in Berlin

Motorradtour- Cfler auf heiBen Ofen

Diese Petition haben 96.000 Menschen
unterschrieben!

Auf Grund der Situation in ihrem Wahlkreis hatte die Erlan-
ger Bundestagsabgeordnete Martina Stamm-Fibich (SPD) den
Muko-e.V. ausdriicklich zu dieser Aktion ermuntert, aber wohl
kaum mit diesem Uiberwaltigenden Ergebnis gerechnet. Petiti-
on und Unterschriften wurden am 15. Februar 2017 von Stephan
Kruip und Birgit Dembski, Fachbereichsleiterin fiir Gesund-
heitspolitik unseres Verbandes (beide selbst an Mukoviszi-
dose erkrankt), an die Vorsitzende des Petitionsausschusses
des Deutschen Bundestages, MdB Kersten Steinke (DIE LINKE),
tibergeben. Wegen des grof3en gesellschaftlichen Echos beriet
der Petitionsausschuss am 6. Mdrz 2017 in 6ffentlicher Sitzung
Uber die Petition. Hier nahm der Vorstand unseres Bundes-
verbandes Gelegenheit darzulegen, warum die Situation vor
allem der erwachsenen Mukoviszidose-Patienten in Deutsch-
land dringend verbessert werden muss. Er forderte die Mitglie-
der des Deutschen Bundestages auf, Strukturen zu schaffen,
die die Versorgung von allen Menschen mit Mukoviszidose
flachendeckend sicherstellen: ,,Befassen Sie sich mit der me-
dizinischen Versorgung der Patienten mit Mukoviszidose, be-
sonders der Erwachsenen, die unter der beschriebenen Versor-
gungsliicke leiden. Schaffen Sie durch rechtliche Regelungen
eine Struktur, die die medizinische Versorgung und ihre aus-
reichende Finanzierung bundesweit einheitlich und nachhaltig
sichert.“ Ein abschlieBendes Votum zur Petition wird der Aus-
schuss aber erstin einer seiner ndchsten Sitzungen treffen. Der
Muko-e.V. zeigte sich kampferisch: ,,Als Sprachrohr der Patien-
ten werden wir alle Hebel in Bewegung setzen, damit eine Si-
tuation wie in Erlangen nicht noch einmal auftreten kann. Men-
schen mit Mukoviszidose brauchen eine angemessene und
qualitdtsgesicherte Versorgung und wir werden dafiir kdmpfen,
dass diese auch flaichendeckend gesichert wird“, so Kruip. ,,Die

Aussage des Bundesgesundheitsministeriums, dass eine aus-

Kinderwei

Foto: Constantin Borngesser

Reichstag

kommliche Versorgung bei Mukoviszidose langst moglich 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 aufmerksam verfolgen und wenn sich nichts dn-
dert, werden wir wieder beim BMG vorstellig. Der Satz ‘Es wird
abzuwarten sein‘ ist nur schwer zu ertragen, wenn man eine

stark verkirzte Lebenserwartung hat“, sagte Stephan Kruip.

Zusammenstellung aus Materialien des Bundesverbandes:
ReinhardSchubert

Text der Petition mit der Nummer 69295:

»,Die ambulante medizinische Versorgung der rund 8.000 Mu-
koviszidose-Patienten in Deutschland ist gefdhrdet. Deutsch-
landweit fehlen ausreichend finanzierte Strukturen — vor allem
fur die Versorgung der erwachsenen Patienten. Der Deutsche
Bundestag moge sich mit dem Problem befassen und durch
rechtliche Regelungen eine Struktur schaffen, die die medizi-
nische Versorgung der Mukoviszidose-Patienten und ihre aus-

reichende Finanzierung bundesweit einheitlich und nachhaltig

absichert.”
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Erinnerungen an Gerhard Lindner
Viele kennen Herrn Lindner als hilfsbereiten Menschen, aber
ich glaube nicht, das Herr Lindner alle Menschen kennt, denen

er mit und durch seine Aktionen geholfen hat.

Zu mir hat er mal wéhrend einer Veranstaltung gesagt: ,, Ich
habe eben ein Helfersyndrom*“. Ob er meine unmittelbar vor-
her ausgesprochenen Dankesworte aufgenommen hatte? Wer
weif3? Denn er war gleich wieder damit beschéftigt, seinen vor-
bereiteten Plan energisch durchzusetzen. Naja vielleicht hat er
sich ja im Stillen gefreut, wenn alles zum Besten gelaufen ist

und er die vielen Menschen gliicklich machen konnte.

Herr Lindner hat aber nicht nur die Weihnachtsfeiern des Muko-
vizidose Landesverbandes organisiert. Er hat sich auch bei an-
deren Veranstaltungen, insbesondere beim Freundschaftslauf,
sehr stark eingebracht. Da waren die vielen Speisen und Ge-
tranke, die er zu Verfligung gestellt hatte. Der Erlés ging in die
Spendenkasse. Und auch bei der Tombola war ein grofier Teil
der Gewinne von ihm gesponsert. Er lief} es sich nicht nehmen,

die Hauptpreise immer selber zu verlosen und zu tibergeben.

Und dann erinnere ich mich noch an folgende Begebenheit:

Herr Lindner hatte wahrend eines Freundschaftslaufes so viele

Verschwundene Hasen und leckere Platz-
chen auf der Muko-Weihnachtsfeier

wlchkannnichtanders®, meint Gerhard Lindneraufunsere Nach-
frage, warum er seit vielen Jahren die bekannte und bei den Kin-
dern und Eltern so beliebte Muko-Weihnachtsfeier ausrichtet.
Seit frithester Kindheit hat Herr Lindner den personlichen Bezug
zu schweren Erkrankungen, sind doch eines seiner Kinder, sein
Schwager und weitere Familienmitglieder gesundheitlich stark
beeintrachtigt. Auch Tochter Aline kennt das Engagement ihres
Vaters nicht anders und hilft seit Jahren als verldsslicher und
zauberhafter Engel dem Weihnachtsmann, die vielen schénen
Geschenke an unsere groflen und kleinen Kinder zu verteilen.
So leuchteten auch dieses Mal wieder im Dezember 2017 die
Kinderaugen im weihnachtlich geschmiickten Restaurant ,,Das

Meisterstiick“ am Berliner Hausvogteiplatz, als es ans gemein-

4

Getrdanke organisiert, dass diese beim besten Willen nicht ver-
kauft werden konnten. Er bat mich, mit einigen anderen Helfern
die Getranke aus dem Kiihlhaus in einen Transporter zu laden.

Er wollte diese anschliefend an Altenpflegeheime verteilen.

Ich kann mich bei Herrn Lindner fiir seinen jahrelangen Einsatz
nur bedanken. Ich denke, auch im Sinne derer, denen er auf

seine Art geholfen hat. Uwe Woller

wieder unsere jahrli-

,,Gerhard Lindner haben wir o

nderweihnachtsfeier zu ver
Weihnachtsgeschenke
e in den Ambulanzen am

Buch verteilt”

che, schone Muko-Ki

ken. Alle u‘briggebliebenen

en wir die ndchsten Tag

hab .
Sana-Klinikum und in

same Pldtzchenbacken, Basteln und Rumtoben ging. Nur der
Zauberer und der Magier mit seinem verschwundenen Hasen
konnten das Warten der Kinder noch mit ihren Kunststiicken
versiifien, zu sehr wuchs die Spannung auf das Eintreffen des
Weihnachtsmanns. Dieser erschien piinktlich mit einsetzendem

Schneefall und siiBem Engel Aline.

Uns bleibt nur, Dankeschon zu sagen fiir die schonen Stunden
in der Vorweihnachtszeit. Neben den Kindern hatten auch unse-
re Eltern wieder ausreichend Gelegenheit, sich auszutauschen
und Kontakt zu neuen betroffenen Eltern an diesem wunder-

schonen Familiennachmittag zu kniipfen. Franka Pillibeit

d
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Was sonst noch 2018 passierte

Tag der Seltenen Erkrankungen
(bundesweit)

5. Benefiz-Volleyballturnier
des PSV Basdorf

Markt der Méglichkeiten

im Roten Rathaus

Weihp

achtsfe,'er

Netzwerktreffen

16. Muko-Freundschafts
FahrRad!-Tag in Neuruppin
Motorradtour- Cfler auf heien Ofe
Jahresmitgliederversammlung mit
Christiane-Herzog-Tag in Berlin

Teilnehmende des Netzwerktreffens

Physiotherapeuten Berlin-Brandenburg

Im Dezember 2017 fand das Netzwerktreffen unserer festange-
stellten Physiotherapeutinnen des Landesverbandes mit ihren
Kolleg*innen aus den Ambulanzen und Praxen statt. Sich per-
sonlich kennenzulernen, iiber eigene Erfahrungen zu berichten
und gemeinsam erste Ideen fiir eine noch bessere Versorgung
der Patient*innen zu sammeln, waren die Ziele der kleinen Run-
de aus Berliner und Brandenburger Physiotherapeut*innen.
Unsere Kollegin Domenique Titze teilt uns ihre persdnlichen
Eindriicke mit: Wir haben uns Anfang Dezember vergangenen
Jahres alle zusammengesetzt, um alte Gewohnheiten abzule-
gen und neue Plane zu schmieden. Bei dem Treffen waren nicht
nur wir, die Physios vom Landesverband dabei, sondern auch
der ehrenamtliche Vorstand des Landesverbandes, die Mit-
arbeiterinnen der Kontakt-und Beratungsstelle (KuB), Physios
aus den Kliniken und freie Kolleginnen, die sich fiir den Ver-
band engagieren. Damit konnten wir ganzheitlich Themen be-

arbeiten und neu aufsetzen. Zu den Themen gehéren:

‘

e Ganzheitliches Arbeiten am Patienten

(physisch, psychisch, physiotherapeutisch)
e Bessere Zusammenarbeit mit den Kliniken und Praxen
e Fortbildungen (Was brauchen unsere Patient*innen?)

e Strukturierung der Arbeitsbedingungen

(Fahrplane, Fahrzeiten, ...)

Damit wir diese und andere Themen bestmdéglich umsetzen
konnen, haben wir beschlossen, alle an einem Strang zu zie-
hen. Denn wir sind uns alle ganz sicher, dass wir in die gleiche
Richtung wollen. Das heif3t, unsere Patient*innen bestmog-
lichst mit allem, was wir haben und kénnen, zu versorgen. Da-
bei ist es auch wichtig, dass alle, die an diesem Strang ziehen,
ein gutes Arbeitsklima haben und alle Voraussetzungen ge-
schaffen werden. Nur wenn die Mitarbeiterinnen und Partner
des Landesverbandes aufeinander achten, kann die vorhande-

ne Energie richtig eingesetzt werden.

|

Eure Domenique Titze
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Volleyballturnier in Basdorf

Ein voller Erfolg! Spende iiber 1.228,50€ beim 6. Traditions-

turnier im Volleyball

Bereits zum 6. Mal fand am 2.3.2019 unser Traditionsturnier
zu Gunsten von Mukoviszidose-Betroffenen statt. Mit 11 Man-
nermannschaften war die Sporthalle in Basdorf rappelvoll.
Gespielt wurde in 2 Staffeln. Im Anschluss gab es eine Plat-
zierungsrunde und das Finale. Sieger in diesem Jahr wurde
die Mannschaft aus Eberswalde, die VolleyBombas. Den zwei-
ten Platz belegte unser Dauerteilnehmer seit dem ersten Tur-
nier aus Schwedt. Im kleinen Finale konnte sich unsere erste
Mannschaft aus Basdorf durchsetzen. Alle teilnehmenden
Mannschaften hatten Spaf? und kdmpften um jeden einzelnen
Punkt, um die bestmdogliche Platzierung zu erreichen. Fiir das
leibliche Wohl sorgten wie jedes Jahr die Spielerfrauen des PSV
mit selbstgemachten Salaten, Kuchen und anderen Leckereien.
Natdrlich standen auch kiihle Getranke zur Erfrischung bereit.
Schon zur Tradition geworden ist die Unterstiitzung fiir unser

Turnier durch den ortsansdssigen REWE Markt ,,M. Siebert*,

der alle Preise fiir die Mannschaften zur Verfiigung gestellt hat.
Ein Dank gilt an dieser Stelle unserem Hauptvorstand des PSV.
Der Verein hat die Kosten der Hallenmiete und des Warenein-

kaufs ibernommen.

Somit konnten wir wie bereits in den Vorjahren alle Einnah-
men, bestehend aus den Startgeldern und dem Verkaufserlds,
an den Mukoviszidose Landesverband Berlin-Brandenburg e.
V. spenden. Dirk Seifert, Vorsitzender des Verbandes, wiirdigte
am Ende des erfolgreichen Tages unser Engagement und be-
dankte sich fiir die tolle Unterstiitzung. Mit dem Geld sollen
vorrangig mobile UnterstiitzungsmaBnahmen der Erkrankten
vor Ort ermoglicht werden. Was fiir ein groBartiger Erfolg - so-
wohl sportlich als auch fiir einen guten Zweck. Wir sehen uns

nadchstes Jahr wieder.

Dann zum 7. Traditionsturnier.
Tommi Dietzel

Abteilung Volleyball Il, PSV Basdorf




Was sonst noch 2019 passierte

Seminar ,,Fit fiir die Selbsthilfe* in Berlin

7. FahrRad!-Tag in Neuruppin

17. Muko-Freundschaftslauf in Potsdam

Regiotreffen in Eberswalde

Motorradtour — Cfler auf heiRen Ofen

11. Flugkistenrennen

Auf dem Flugplatz Johannisthal wurde wieder geflogen!

Anldsslich des 110. Jubildums der Griindung des Flugplatzes Jo-
hannisthal rollten am 21 September wieder Flugkisten an den
Start. In bewdhrter Tradition trafen sich am 21.09.2019 nun
schonzum 11. Malneben der Sportanlage am Segelfliegerdamm
47A in Berlin-Johannisthal wieder alle groen und kleinen Flug-
kistenfans. Seit 2009 findet jahrlich im Herbst das Flugkisten-
rennen zwischen Schiilerinnen und Schiilern der Schulen des
Stadtbezirkes Treptow-Kdpenick statt. Unter Schirmherrschaft
des Bezirksamtes und durch Mitwirkung vieler ehrenamtlicher
Helfer war es auch diesmal moglich mit diesem Rennen an die
Zeit zu erinnern, als vom ersten Motorflugplatz Flugpioniere
aus aller Welt die Zuschauer mit ihrem Kénnen und Wagemut

begeisterten. Fast konnte man den alten Pioniergeist wieder

Flugkistenrennen - einmalig in Deutschland

Eine Idee von Werner Schonfeldt
2007 - Idee Flugkistenrennen

2008/2009 Konstituierung Vorbereitung 1.FKR Bau

der Flugkisten bis heute

26:09:2009; genau 100 Jahre nach Eroffnung des
Flugplatzes Johannisthal Start zum 1.Flugkistenrennen

e Ziel: sportlich die Schiiler/innen an diese Tradition
heranfiihren und zugleich die Krankheit Mukoviszidose
in der Offentlichkeit bekannt zu machen und

Spenden zu sammeln

e Einige Flugkisten zeigen das Logo vom Muko LV
und Schutzengelfliigel

e Muko-Infostand als standiger Begleiter
e stetig steigende Spendeneinnahmen

e Wettkampfkategorien sind das Flugkisten-
spurtrennen und die Flugkistenhindernisstaffel

e Infos zur Geschichte des Flugplatzes

Berlin
20. Christiane-Herzog-Ta

spiiren, wenn die Schiilerinnen und Schiiler ihre Flugkisten fiir
das Rennenvorbereiteten und sie den staunenden Gé&sten stolz
prasentierten. Die Gdste erwarteten an diesem Tag spannende
Rennen im Melli-Beese Wettkampf und im Hans-Grade-Wett-
kampf. Die Entscheidung fiel dann oft in der anschlieBenden
Flugkistenhindernisstaffel. Sieger im Melli-Beese-Wettkampf
wurde die Mannschaft 2 der Melli-Beese-Schule, im Hans-Gra-
de-Wettkampf war die Mannschaft 1 der Emmy- Noether-Schu-
le erfolgreich. Ein attraktives Rahmenprogramm fiir Grof und

Klein bereicherte diesen unterhaltsamen Renntag. Und dabei

war auch dieses Jahr unser Mukostand mit dem
stolzen Spendenergebnis von 178 Euro.

Werner Schonfeldt

Medaillen fiir alle Teilnehmer und Pokale fiir die Sieger

Preisgelder fiir die Sieger zur Anschaffung von benétigten
Schulmitteln

Forderungen durch Politik, Kultur und Wirtschaft
e die Veranstaltung wachst mit ihrem Rahmenprogramm

e notwendigerweise entstand auch ein Rennreglement, das
u. a. auch die GroBe und Beschaffenheit der teilnehmen-
den Flugkisten festlegt

e alle Veranstaltungen wurden vom Rasenden Reporter
moderiert

e Coronabedingt fand 2019 letztmalig das
11.Fliigelkistenrennen statt
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Der Landesverband stand

und steht von Beginn an
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unter dem Schirm von

Obergabe Stolpe Ziegler sehr engagierten Frauen.
Ingrid Stolpe begleitete
den Landesverband seit der Griindung 1991 als Schirmherrin
und hat diesen 2009 an Dagmar Ziegler ,iibergeben“. Im Jahr
2020 erfolgte die Ubergabe der Schirmherrschaft an Sylvia

Lehmann, als dritte Schirmherrin des Landesverbandes.

Unsere Schirmherrinnen waren jederzeit fiir uns ansprechbar
und haben an vielen Ebenen aktiv mitgewirkt wie z.B. bei Vor-
tragen vor Schulklassen, bei Mitgliederversammlungen oder
bei Treffen mit Vertretern von Krankenkassen. Auferdem ist
es eine gute Tradition, dass unsere Schirmherrinnen seit 2003
den Muko Freundschaftslauf im Potsdam begleiten und per-

sonlich die Teilnehmenden anfeuern.

Ohne die starke Fiirsprache und den personlichen Einsatz un-
serer Schirmherrinnen hétte der Landesverband nicht das er-

reichen kdnnen, was er bisher geleistet hat.

Dafiir sind wir unglaublich dankbar. Danke Frau Stolpe! Danke
Frau Ziegler! Danke Frau Lehmann! Dirk Seifert

Vorsitzender von 1999 bis 2021

-y
. \
Schirmherrschaft Mukoviszidose
Landesverband Berlin-Brandenburg

Frau Lehmann jn KuB

Gemeinsam gut durch die Krise

Infektionsschutz gehort fiir mich und meine Patient*innen bei
der Atemtherapie zum Alltag. Die Corona-Krise hat uns noch

starker dafiir sensibilisiert, wie wichtig bewdhrte Verhaltens-

regeln sind. Kein Héandeschiitteln, hdufiges

Handewaschen oder punktuell Schutzmaske

Foto: Privat

tragen — nichts wirklich Neues im Umgang mit
Mukoviszidose.

»

N Als Physiotherapeutin habe ich mit dem Lock-
‘q down auch meine Praxis geschlossen Von da
an konnte ich mich ganz auf Hausbesuche
konzentrieren. Mit meinen CF-Patient*innen
habe ich ausgelotet, was jeweils wichtiger
war: Die gefiihrte Atemtherapie mit mir im eigenen Umfeld
oder telefonische Unterstiitzung bei der Eigentherapie. Gera-

de Eltern hatten an dieser Stelle Fragen und Unsicherheiten,

die wir gemeinsam gekladrt haben. Vor allem fiir meine kleinen
Patient*innen ohne Schule oder Kita war der Hausbesuch das
»Highlight“ der Woche. Doch auch die Erwachsenen waren froh
um die Aufrechterhaltung der Routine wahrend der Kontakt-
beschrdankungen. Beeindruckt war ich von der grofen Diszi-
plin meiner Patient*innen, die wie gewohnt ein hohes Maf3 an
Selbstverantwortung zeigten. Mehr als einmal erwiesen sich
die selbsttherapeutische Kompetenz, die geschulte Korper-
wahrnehmung und die Fdhigkeit, sich auf Unvorhergesehenes
schnell einzustellen als probate Mittel zur Krisenbewaltigung:
Abitur machen, Priifungen bestehen, Bewerbungsgesprache
fiihren, Unterrichten oder Homeoffice — so Vieles war moglich.
Wir alle wissen nicht, welche Herausforderungen Covid-19 noch
fur uns bereithdlt. Doch ich bin sicher: Gemeinsam werden wir
sie meistern! Wiebke Thiele,
Mobile Physiotherapeutin fiir CF

k




Was sonst noch 2020 passierte

Benefiz-Volleyballturnier des PSV Basdorf

18. Muko-Freundschaftslauf

(1. virtuelle) Muko-Freundschaftslaufwochen

Motorradtour- Cfler auf heiBen Ofen
Klimatherapiefahrten an die Ostsee
Klausur Landesverband in Berlin

Selbsthilfearbeit und Beratung
unter Pandemiebedingungen

Das Jahr 2020 war in vieler Hinsicht eine besondere Heraus-

forderung fiir alle Akteure des Landesverbandes.

Fur die Arbeit der Physiotherapeuten und der Mitarbeitenden
der Kontakt- und Beratungsstelle wurden entsprechende Hygi-
enekonzeptionen aufgestellt und regelmadfig angepasst. Die
Angebote der mobilen Physiotherapie konnten damit liicken-
los fortgefiihrt werden. Es ist sicherlich von Vorteil gewesen,
das uns Fragen der Hygiene aus dem Umgang mit Mukoviszido-
se Betroffenen absolut vertraut sind. Am Anfang der Pandemie
spirten wir sogar mehr Verstandnis flir unsere Situation als je

zuvor.

Die Regionalgruppen- und Vorstandsarbeit musste sehr schnell
von Prdasenz auf digitale Angebote umgestellt werden. Klassi-
sche Treffen und personlicher Austausch von Betroffenen und
Angehdrigen waren zundchst nicht mehr moglich. Wir haben
die Mitarbeiter gut mit Technik ausgestattet so dass die Kom-
munikation fast ausschlieBlich iiber Telefon und Internet lau-
fen konnte. Auch Vorstandssitzungen wurden zum Teil als Hyb-

ridveranstaltungen durchgefiihrt.

Wir kénnen von Gliick sagen, dass die Umstellung der Arbeits-
prozesse und die Einfiihrung von zusdtzlichen Sicherheitsmaf-
nahmen, wie z.B. zeitversetztes Arbeiten in der Kontakt- und
Beratungsstelle, reibungslos funktionierte und wir von Anste-

ckungen verschont geblieben sind.

Im Grunde genommen konnten alle Projekte einschlielich Be-

ratung, mobile Physiotherapie und KlimatherapiemaBnahmen

Christiane-

ohne Unterbrechung oder wesentliche Einschrdnkungen durch-

gefiihrt werden.

Veranstaltungen in Prasenz haben wir jedoch umstellen miis-
sen. z.B. der Freundschaftslauf in Potsdam wurde als ,,virtuelle
Laufwochen“ durchgefiihrt und fand so Resonanz weit iiber die
Landesgrenzen hinaus. Die bekannte und beliebte Veranstal-
tung vor Ort im Potsdamer Lustgarten fand allerdings nicht wie
gewohnt statt, und somit sind uns leider auch einige Spenden-

gelder entgangen.

Riickblickend und zusammenfassend ldsst sich sagen, dass
die pandemiebedingten Einschrankungen eine grofle Heraus-
forderung fiir alle Beteiligten waren, die wir aber gemeinsam

und mit Unterstiitzung unserer Partner gut bewaltigen konnten.

Dorothee Brosche
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Das erste Mal habe
ich beim Christiane
Herzog Tag 2019 in
Berlin von Kaftrio
gehort. Es soll Be-
troffenen recht gute

Gesundheitsverbes-
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Schnell macht diese Nachricht die Runde. Alle sind voller Hoff-
nung, dass dieses Medikament schnell auf den deutschen Markt
kommt, dass es zugelassen und die Finanzierung geklart wird.
Und die grof3e Frage: fiir welche Mutationen wird Kaftrio zuge-
lassen? Dann horte ich bei einer Mukoviszidoseveranstaltung in
Bonn einen Vortrag liber Kaftrio. Das Medikament ist in Deutsch-
land angekommen. Ich war hin und hergerissen zwischen den
zu erwartenden Verbesserungen im tdglichen Leben und den

genannten Nebenwirkungen, insbesondere die teils drastische

Uber ein Jahr nimmt Paula nun schon
Kaftrio. Und das Medikament halt bisher
was es verspricht.

Paula kann die Zeit Ihrer Jugend weitestgehend genieRen. Co-
ronabedingt fehlt zwar nun 6fter mal die Prdsenz in der Schu-
le, doch im Home Office hat sie das Zeug auch diese Fehlzeiten
auszugleichen. Das ,,Maske tragen“ war ja vorher auch schon

eine gewohnte Mafinahme.

»lch fiihle mich — als hétte ich das Laufen neu gelernt®, sagt
Paula nach nur wenigen Wochen nach der Einnahme von Kaf-
trio. Von grofieren Nebenwirkungen ist nicht die Rede. Der Hus-
ten ist nahezu verschwunden, dadurch kann Sie nachts besser
durchschlafen. Es ist ein neues Lebensgefiihl. Gelegentlich ist

Paula, wie andere auch, einmal krank. Ganz normal.

Kontrollen beim Arzt ergeben natiirlich nach wie vor den Befall

Erfahrungen mit Kaftrio

(Aus der Sicht eines Vaters) \

Gewichtszunahme. Einige Tage spdter bekam meine Tochter
Paula das Medikament verschrieben. Inzwischen sind ein paar
Wochen vergangen und die ersten Erfolge sind spiirbar. Das Me-
dikament hélt was es verspricht. Paula spricht von einem neu-
en Lebensgefiihl. Der Schleim l6st sich besser. Sie hustet kaum
noch und kann daher nachts besser schlafen. Ein Stiick mehr
Lebensqualitdt. Und auch die Nebenwirkungen halten sich bei
Paula in Grenzen. Dann der erste Arztbesuch in Berlin nach der
Einnahme von Kaftrio. Bei der Lungenfunktion pustet Paula eine
stramme 93 (vorher 62) auf der Anzeigenskala und somit dem
Doktor ein ehrliches Lacheln ins Gesicht. Da war es fast neben-
sdchlich, dass bei dem Weg auf die Waage eine leichte Gewichts-
zunahme zu verzeichnen war. Jetzt bleibt es abzuwarten, wie
sich die dauerhafte Einnahme von Kaftrio auf den Kérper auswir-
ken wird. Glaubt man den Studien, kénnen die Nebenwirkungen
nach einiger Zeit nachlassen. Auf jeden Fall sollte man seine tag-
lichen Gewohnheiten wie Inhalation, Physiotherapie, usw. bei-

behalten. Wir arbeiten weiter daran.

Uwe Woller

mit Pilzen oder Keimen im Hals- und Rachenbereich. Das ist
aber durch die Einnahme von Medikamenten weitestgehend in
einem tberschaubaren Rahmen. Dafiir haben sich die Werte bei

der Lungenfunktion zum Positiven gebessert.

Als wichtig sehe ich nach wie vor die Einhaltung der fiir Muko-
viszidose {iblichen tdglichen Gewohnheiten und Abldufe. Die
hduslichen HygienemafRnahmen sind seit Jahren ,Standard“.
Auch an der Physiotherapie und regelméafiigem Sport mangelt
es nicht. Nur zum taglichen Inhalieren bedarf es hin und wieder

etwas Nachdruck.

Fazit:

e Die Lebensqualitdt hat sich bei Paula durch die
Einnahme von Kaftrio schon nach kurzer Zeit verbessert.

e Es gibt keine nennenswerten Nebenwirkungen.

e Typische und tédgliche Abldufe bei Mukoviszidose

weiter einhalten Uwe Wéller

k



Was sonst noch 2021 passierte

Benefiz-Lauf des Gymnasium Finow
in Eberswalde y
19. Muko-Freundschaftslauf (2. virtuelle) Jahre

Muko-Freundschaftslaufwochen Vorstandswa
Abschlussveranstaltung Muko- 30. Geburtstag
Freundschaftslauf in Potsdam verband Berlin-Brand
20. Motorradtour —Cfler auf heien Ofen Fotoausstellung im Potsc

Landtag (September — Dezemb

Muko Reitprojekt

Unter dem Motto ,, Mukoviszidose bewegt Dich“ konnte in Ko-
operation mit der Reitabteilung des SV Babelsberg ein Reitpro- ||l
jekt organisiert werden. An zwei Sonntagen konnte 7 Kindern
aus dem Raum Berlin-Brandenburg unter Anleitung der erfah-
renen Reitlehrerin Annina und ihrer tollen M&dels Lena, Anna,
Alma sowie der Physiotherapeutin Karen die Disziplin des Dis-

tanzreitens ndhergebracht werden.

An den beiden Tagen wurde neben der Reitpraxis auch der Um-
gang mit dem Pferd vermittelt u.a. das richtige Fiihren eines
Pferdes. Der Kontakt zum Tier und der spielerische Ansatz beim
Reiten entwickelten so einen Team-Gedanken. Zum ersten Tref-
fen auf dem Geldnde schien es der Wettergott nicht allzu gut
mit den Reitern zu meinen. Es regnete in Stromen. Als sich die
Gruppe dann gegen Mittag versammelte und die ersten theore-
tischen Grundgedanken ausgetauscht wurden, horte auch der
Regen auf. So war es fiir die Kinder ein unvergesslicher Reit-
Tag auf dem idyllischen Freiluftgeldnde. Am darauffolgenden
Sonntag war das Wetter von Beginn an sonnig frisch. Also idea-
les Reitwetter. Nachdem die Kinder die Pferde sattelten sollte
es raus ins Geldnde gehen, um erste Einblicke in die Disziplin
des Distanzreitens zu erlangen. Aber vorher mussten alle Pfer-
de (Luke d, Bob Marley, Queen Ifrica) iiber die extra angefer-
tigte Wippe samt Reiter und Pferdefiihrer. Diese beiden Tage
bilden den Beginn einer interessanten Moglichkeit, das Reiten
den betroffenen Kindern und den Angehdrigen anzubieten. Die
Pferde leben draufien, es gibt keine Stallungen und so kann
die Angst vor Keimbefall gering gehalten werden. Unser Ziel ist
es nun, dieses Projekt mindestens einmal jahrlich etablieren
zu konnen.

Enrico Grofie

Regiosprecher Potsdam / Potsdam-Mittelmark
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Haftungshinweise

Uber unverlangt eingesandte Manuskripte und Fotos freuen wir uns, iibernehmen jedoch keine Haftung. Die Redaktion behilt sich vor, eingesandte
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