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TOP 1 - BegruBung

BegriBung aller Teilnehmer - Patienten, Eltern, Behandler und Pharmafirmen - durch die 1. Vorsitzende.
Mit Gedanken von Kathi Stimmer-Salzeder wurde der Verstorbenen von 2013 gedacht, namentlich in
groBer Dankbarkeit der Vorstandmitglieder Ruth HUber & Markus Grethler.

In Memoriam
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TOP 2 - Bericht zum Vereinsgeschehen

Von Henriette Staudter, Vorsitzende
Die Beschlussfahigkeit der Mitgliederversammlung war durch die fristgerechte schriftliche Einladung (13. Feb-
ruar 2014) mit Bekanntgabe der Tagesordnung und gemaR den Anforderungen der Satzung gegeben.
Der Vorstand tfraf sich im Jahr 2013 zu 5 Vorstandssitzungen:
% 22.03.2013
% 15.05.2013
% 09.08.2013
% 11.10.2013
% 26.11.2013
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2.1 Aktueller Mitgliederstand am 15. Mdrz 2014 (in Klammer MGV 2013)
1187 (1170) Mitglieder in 5§53 (552)Haushalten, davon 403 (394) CF-Betroffene
- Konstantes maBiges Mitgliederwachstum um 1,5% (1,4%) trotz Todesfdlle und
einiger Austritte
> Patientenwachstum 2,3%
- Indirekt nimmt die Anzahl der Mitglieder auch Einfluss auf das Spendenvolumen

- Wichtig fUr die Solidargemeinschaft: Die Mitglieder!!

2.2 DANKE

... fUr die finanzielle UnterstUtzung der diesjahrigen Tagung:
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Herzlichen Dank fur die freundliche Unterstitzung!

Henriette Staudter bedankte sich fUr die immer beste Zusammenarbeit und Unterstitzung bei:
** der Christiane Herzog Stiftung

*%* dem Team der Christiane Herzog Ambulanz am Dr. v. Haunerschen Kinderspital

*%* dem Team der CF-Ambulanz am Schwabinger Kinderkrankenhaus

** dem Team der CF-Erwachsenenambulanz am Innenstadtklinikum

** allen Mitgliedern und Spendern

** allen Organisatoren von Benefizaktionen

** dem Bundesverband Mukoviszidose e.V.

** den Stiftungen von Sabine Adelwarth und Christian Lell

** den Pharmafirmen fir Forschung und Unterstitzung

** last but not least — inrem cfia-Vorstandsteam fUr die sehr gute Zusammenarbeit



Protokoll zur Mitgliederversammlung cfi-aktiv am 15.03.2014 cf-nitiative-aktiv e.V.Minchen

2.3 Projekte / Finanzierungen

Ubernahme von Personalkosten
...um die Qualitét der medizinischen und therapeutischen Behandlung fir unsere Betroffenen auf dem

notwendigen Niveau zu erhalten.

1.990,00 € mtl. CF-Ambulanzschwester 'z Stelle

970,00 € mitl. CF-Ambulanzschwester 9,63 h

906,00 € mtl. Physiotherapie
6.330,00 € mtl. Assistenzarzt Finanzierung Christiane Herzog Stiftung
1.667,00 € mil. CF-Forschung und Studien

492,00 € mil. CF-Diabetesberatung DDG

330,00 € mitl. Physiotherapie am Wochenende fUr stationdre Patienten

Weiterhin werden CF-Fortbildungsseminare finanziert

Fortbildungen fir Behandler

CF-Fortbildungsseminar des Mukoviszidose e.V. fir Ambulanzteams in Wirzburg

... um die Betreuungsqualitat fir unsere Betroffenen auf hohem Niveau zu sichern

... neueste Erkenntnisse aus Forschung und Therapie fUr ALLE

CF-Fortbildungsseminar - AD-Basic-Seminar und Refresher-Seminar fir Physiotherapeuten
... um mit der Zeit eine fldichendeckende CF-Patientenversorgung bezUglich einer exzellenten

Atemtherapie zu erreichen.

Fortbildungen fir Patienten
... ZUr Motivation - um mit den tdglichen Therapieanstrengungen nicht nachzulassen

... neueste Erkenntnisse - Wissen fUr ALLE

Forschung und Studien
... geben uns Hoffnung auf Heilungsfortschritt

... Weiterentwicklung neuer Medikamente

Unterstitzung Sozialfonds

Sozialfonds = lindert Nof, die direkt mit der Lebensqualitét der Patienten und Familien zu tun hat.

cfia gibt Hilfe durch:

= Sozialrechtliche Erstberatungen

= TeilkostenUbernahmen in rechtlichen Auseinandersetzungen, z.B. Pflegegeldkirzungen, Anerken-
nung einer Behinderung, Ablehnung KostenUbernahme Reha, etc.

= Sozialfonds 2013 - teils als zinslose Darlehen

= Wohnungsumzige wg. Arbeitsplatzwechsel,

wg. Schimmelbefall in Wohnungen
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= Hilfe bei Todesfdllen

= Mietkostenzuschuss in Notlagen

= Hochwasseropfer in Deggendorf

= ZuschUsse fur Fahrten zu Physiotherapie, Krankenbesuchen, etc., wenn die Familie dies nicht leis-

ten kann, u.v.m.

Klimatherapie - Reha Israel

Das von Christiane Herzog im Jahr 1995 ins Leben gerufene Projekt der Klimatherapiekuren am Toten Meer
unterstltzt unsere Selbsthilfeorganisation cfia, vormals cfa, seit der ersten Stunde. GrofRziigige Unterstiitzung
bekamen wir hierzu bereits von Sternstunden e.V. des BR und der Christiane Herzog Stiftung.

Frau Herzog hatte mit ihrem Weitblick friih erkannt, dass das einzigartige Klima am Toten Meer eine , Auszeit”
fur die Patienten bedeutet, Lebensqualitdt zuriickbringt und zu einer Verbesserung und Stabilisierung des Ge-
sundheitszustands beitrdgt. Aus diesem Grund engagiert sich cfia auch weiterhin fur die Klimatherapie- /

RehamalRnahme am Toten Meer.

= cfia leistet flr Patienten finanzielle Unterstitzung bei Ablehnung der Krankenkassen

= Ubernimmt Mehrkosten, die mit den Krankenkassen nicht abgerechnet werden kdnnen
= kUmmert sich um die Infrastruktur vor Ort

= fUhrt die Patientenbefragungen zur Qualitatssicherung und Nacherhebung durch
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Finanzierungsibersicht der letzten 4 Jahre:

Ubersicht 2010/11 2011/12 2012/13  2013/2014
Kasseniibernahmen 62.467,00€  68.759,00 € 47.71350€  46.213,10€
Eigenanteil 24.393,00€  16.373,00 € 13.33590€  14.554,30 €
CHS 36.237,00€  19.100,00 € e e
cfia inkl. Zusatzkosten 26.818,00€  19.500,00 € 25.014,30€  24.236,00 €
MAS 1.200,00 €

Patienten 37 30 19 18

Mobile Physiotherapie / Wochenend - Physiotherapie

... um optimale Versorgung der Patienten zu erreichen / zu gewdhrleisten.

Ausstattung Ambulanzen & Stationen

....immer bei Bedarf

2.4 CF-Veranstaltungen Rickschau 2013 / Jahresanfang 2014

FUr die Ambulanzveranstaltungen in MUnchen - herzlicher Dank an unsere Ambulanz-Teams fUr das gro-
Be Engagement!

18.-22.02.2013 MAS / cfia PT-Seminar nach Jean Chevaillier
16.03.2013 CHA Patienten- und Eltern-Infotag

cfia MGV cfia
22.-24.03.2013 cfia CF-Erwachsenen-Freizeit in Reimlingen
09.06.2013 EWA Patienten-Informationstag
13.07.2013 MAS / cfia PT-Refresher nach Jean Chevaillier
01.10.2013 Vertex / cfia Apotheken-Round Table mit Vertex
07.-09.02.2014 Muko eV / cfia Transplantations-Seminar

2.5 Benefiz-Veranstaltungen Rickschau 2013 / Jahresanfang 2014

27.01.2013 cfia Konzert MUnchner Arzteorchester
13.01.2013 7. Bridge-Turnier v. Renate Theil
12./13.07.2013 25 Jahre - Radius Tours MUnchen

20.07.2013 cfia AltmUhlseelauf

03.10.2013 DVV - Deutschland wandert

13.10.2013 cfia MUnchen Marathon (Dank an Vertex)
17.11.2013 Konzert Spielmannszug Késching
23./24.11.2013 Weihnachtsmarkt St. Lukas MUnchen
25.01.2014 Arzteorch./cfia Jubil&umskonzert im Herkulessaal / Residenz

02.02.2014 8. Bridgeturnier v. Renate Theil
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2.6 Danke an Mitglieder, Patienten und Freunde fir einen bunten Reigen an Veranstaltun-
gen & Ideen!

Danke fir die vielen Spenden!!

2.7 Winsche & Ziele fur die nahe Zukunft

e Christiane Herzog Zentrum MUnchen

e Bayernweit gleicher Abrechnungsmodus fUr CF-Ambulanzen
¢ R&umliche Verbesserung der CF-EW-Ambulanz und stationdr
e ujdhrliche Sputumuntersuchung an allen Ambulanzen

e TX-Team GroBhadern — Dazuholen des CF-Arztes

e TX-Team GroBhadern — CF-Physiotherapeuten

¢ Psychologische Betreuung besonders nach TX

 Studie Patientenzufriedenheit — Mitarbeit im AK des Muko e.V.

TOP 3 - Kassenbericht

Vorgetragen und erkldrt: Henriette Staudter, Vorsitzende

3.1 Einnahmendiagramm 2013

Einnahmen 2013 - Summe 190.411€

1.881 € 127 €
1917 € \

13.256 €

M Barspenden
M Zuw. Stiftungen

Spardosen

ranstaltungen
3.500 €

936 €

artgebiihren Benefizldufe
rstattungen
Zinsertrage

Mitgliedsbeitrage
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3.2 Gewinn- und Verlustrechnung des Jahres 2013

Bestand 01.01.2013

Girokonten 7.176,18 €
Festgelder 86.013,50 €
93.189,68 €

EINNAHMEN Sachspenden
Barspenden 115.207,61 €
Zuwendungen von Stifftungen 19.241,73 €
Spardosen 935,77 €
Sachspenden: KFZ-Vers., CF-Veranstaltungen, Fahrtkosten, etc. 2.462,14 €
BuBgelder 3.500,00 €
Veranstaltungen: u.a. StandgebUhren, SeminargebUhren, etc. 34.345,29 €
StartgebUhren Benefizidufe 1.917,00 €
Erstattg. KFZ-Steuer, Versicherungen, GebUhren, etc. 489,46 €
Zinsertrage 126,78 €
Mitgliedsbeitradge 2013 13.256,00 €
Physiotherapie Erstattung Hilfsmittel 592,00 €
Sozialfonds: RUckerstattung zinsloses Darlehen 800,00 €

190.411,64 € 246214 €
AUSGABEN
Verwaltung 2.464,73 €
Porto: Versand MG, Spequittg., Infomaterial, Plakate, Flyer, etc. 4.356,63 €
Offentlichkeitsarbeit: Internet, Drucke, Give aways, etc. 1.424,85 €
Druckkosten - cfia-Plakate & -Flyer, u.a. fUr Veranstaltg., Toner 6.401,57 €
Alfruja - Spendenwerbung MUnchen Marathon 84,63 €
KontogebUhren 48,00 €
RUckbuchungen Mitgliedsbeitréige (z.B. erloschene Konten) 175,00 €
Patientensozialfonds / Sozialrechtsberatung 8.796,73 €
Seminare / Fortbildungen / Veranstaltungen / Referenten 27.638,61 €
Fortbildungen fir Ambulanz-Teams & Vorstand 5.751,51 €
Fortbildungen / CF-Selbsthilfe - Reisekosten Vorstand 679,00 €
Physiotherapie-Hilfsmittel fir Seminare und Patienten 2.943,94 €
Kosten mobile KG, inkl. KFZ- und Fahrtkosten (KG + Vorstand) 9.416,64 € 1.718,85 €
Give away / Geschenke, z.B. Verabschiedungen, Kinstler, efc. 353,45 €
Klimatherapie Israel - Zuzahlungen f. Patienten 24.321,70 €
Klimatherapie Israel - Infrastruktur 132,39 €
Klimatherapie Israel - Lohnkosten med./therap. Versorgung 4.210,00 €
Sonstiges: Versicherungen, Beitr&ge, Spende an Klinikclowns (1.000 €) 5.458,30 €
Ausstattung Ambulanzen 11.662,95 €
Lohnkosten Ambulanzen - med./therap. Versorgung 70.407,17 €
Lohnkosten fUr Studien und Forschung 20.120,00 €
Wochenend - KG fur stationdre Patienten 3.300,00 €
CF-Literatur, Tino Mukolino 2.143,20 €
Sachspenden fir CF-Veranstaltungen z.B. Tagungen, etc. 743,29 €

212.291,00 € 246214 €
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Bestand 31.12.2013

Girokonten 37.796,72 €
Festgeld 33.010,90 €
70.807,62 €

Vermoégensentwicklung

Vermogensbestand am 01. Januar 2013 93.189,68 €
Vermogensbestand am 31. Dezember 2013 70.807.62 €
ergibt eine Vermégensabnahme von 22.382,06 €

3.3 Ubersicht Spendenentwicklung seit der Fusionierung 2005

180.000 €

160.000 € -

140.000 € -

120.000 € -

100.000 € -

80.000 € -

60.000 € -

40.000 € -

20.000 € ~
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TOP 4 - Kassenrevisionsbericht

Vorgetragen von Dietmar Bockelmann

Prifungsprotokoll:

Kassenpriifer: Frau Agnes Wacht, Herr Dietmar Bockelmann
Prifungsort: Geschdftsstelle MUnchener Str. 29, 85290 Geisenfeld
Datum/Uhrzeit: 25.02.2014 / 17:00 Uhr —22:15 Uhr

Ergebnis der Kassenprifung:

Prifungszeitraum: 01.01.2013 -31.12.2013

Die BuchfUhrung erfolgt in Form einer Einnahmen- und Ausgabenrechnung. Es wird keine Barkasse ge-

fUhrt. Alle Ennahmen und Ausgaben werden Uber Kontenbewegungen erfasst.
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Die PriGfung erfolgte als vollstGndige Journal- und Belegprifung.

Die Einnahmen und Ausgaben des Vereins wurden anhand der vorgelegten Kontoauszige (Konten:
Hallertauer Volksbank, Sparkasse Pfaffenhofen) und der dazugehdrigen Belege gepruft. Es waren alle

Ausgabenbelege vorhanden, Ubersichtlich geordnet und ordnungsgemaB erfasst.
Die Uberprifung ergab keinerlei Beanstandungen.

Die Mitgliedsbeitradge 2013 wurden vollstdndig erhoben. Die Entwicklung des Spendenaufkommens war
in etwa gleichbleibend.

Der Vorstandschaft und dem Vorstand Finanzen gebUhrt fUr das persénliche Engagement und die eh-
renamtliche Tatigkeit auBerordentlich groBes Lob. Wir Revisoren stellen daher fest, dass die Tatigkeit des
Vorstandes der Satzung entsprechend ordnungsgemdaB und ausschlieBlich vereinszweckdienlich war.

Wir schlagen deshalb den Mitgliedern vor, der Vorstandschaft Entlastung zu erteilen.

Frau Agnes Wacht kann aus beruflichen Grinden bei der Mitgliederversammlung nicht anwesend sein,

dafUr wird Herr Dietmar Bockelmann den unterzeichneten Revisionsbericht vortragen.

Geisenfeld, den 25.02.2014

gez. Kassenrevisoren: Agnes Wacht und Dietmar Bockelmann

TOP 5 - Entlastung des Vorstandes

Kassenrevisor Dietmar Bockelmann bat um die Entlastung des Vorstandes, die einstimmig erfolgte.

TOP 6 — Neuwahlen / 72 stimmberechtigte Mitglieder

Vorstand Wahlvorschlag: Wahlergebnis

Staudter, Henriette 72 Ja-Stimmen
MUller, Robert

Hampl, Jochen

Vorsitzende/r

stellv.Vorsitzende/r 72 Ja-Stimmen

stellv. Vorsitzende/r 72 Ja-Stimmen

Vorstand Finanzen Heimrich, Anita 72 Ja-Stimmen

SchriftfOhrer/in Wiedemann, Regine 72 Ja-Stimmen

Wahl der Beisitzer Wabhlvorschlag Wahlergebnis

Eismann, Claudia 72 Ja-Stimmen

Wahl der Kassenprifer

Frey, Sandra
Pflogl, Simon

Wiesheu, Bettina

Wabhlvorschlag
Wolz, Alexandra

Heinzl, Petra

72 Ja-Stimmen
72 Ja-Stimmen

72 Ja-Stimmen

Wahlergebnis
72 Ja-Stimmen

72 Ja-Stimmen
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Die gesamte Vorstandschaft stellte sich wieder zur Wahl. FUr die verstorbenen Beisitzer Ruth Hiber und
Markus Grethler wurden Bettina Wiesheu als CF-Betroffene und Sandra Frey als Ehefrau eines CF-
Betroffenen vorgeschlagen. Der gesamte Wahlvorschlag wurde von der Mitgliederversammlung ein-
stimmig angenommen, ohne Nein-Stimmen und ohne Enthaltungen. Die Mitglieder des Vorstands wur-

den einzeln, die Beisitzer en bloc per Akklamation gewdanhli.

Die ordnungsgemdaBe Wahl wurde durch den Wahlvorsteher Prof. Dr. Andreas Schwarz schriftlich bestd-
figt. Der neu gewdhlte Vorstand bedankte sich fUr das Vertrauen, es nahmen alle die Wahl an. Anita
Heimrich, die am Tag der MGV leider verhindert war, hat vorab ihre Bereitschaft zur Weiterarbeit im

Vorstand bei Wiederwahl schriftich abgegeben.

TOP 7 - Anfragen / Verschiedenes

Es lagen keine Anfragen von Mitgliedern vor.

TOP 8 - Schlussworte der 1. Vorsitzenden

Henriette Staudter dankte im Namen der Vorstandschaft den Mitgliedern fir das bisher entgegenge-
brachte Vertrauen und dem Team der Christiane Herzog Ambulanz fUr die DurchfUhrung der Patienten-
und Elterntagung. Die Vorsitzende schloss die Mitgliederversammlung 2014 mit dem erneuten Appell, in
den AktivitGten bezUglich eines positiven Spendenaufkommens nicht nachzulassen und dem Verspre-
chen, dass sich alle gewdhlten cfia-Vorstandsmitglieder auch weiterhin mit allen Kréften getreu dem
Motto von Christiane Herzog ,,Mit Taten helfen" fUr die Mukoviszidose-Betroffenen einsetzen werden.
Zur Verabschiedung gab es noch einen Gedanken, der Henriette Staudter sehr am Herzen liegt und

den sie den CF-Familien mit auf den Weg gab: ,Fréhlichkeit ist die Sonne, die alles zum Blihen bringt!“

,Nichts ist so schén, wie ein Lacheln, das von innen kommt.

Nichts gibt mehr Kraft fir die Stirme des Lebens.*“

Mobge dieses Lacheln oft mit Ihnen und lhren Kindern sein!

Im Anschluss an die Versammlung gab es Stérkung beim Mittagsimbiss und interessante Gespréche

unter Betroffenen, Eltern und Behandlern.
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Patienten- und Elterntagung der Christiane Herzog Ambulanz

10:00 - 15:00 Uhr

BegruBung durch Herrn Prof. Dr. M. Griese

Vorwort

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

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

Ganz besonders freuen wir uns, dass wir dieses
Jahr Herrn Professor Hartl aus Tubingen als Refe-
renten gewinnen konnten, der als ausgewiesener
Spezialist Uber die Entzindungsvorgénge in der
Lunge sprechen kann wie kein zweiter und hierfur
einen Besuch in seiner alten Heimat macht. Einige
Patienten konnen sich vielleicht noch an einen
Ambulanzbesuch mit ihm erinnern.

Ebenso erfreulich ist die gute Zusammenarbeit mit
der Erwachsenenambulanz in der Ziemssenstraf3e.
Frau Dr.Né&hrig wird uns vorstellen, was auf er-
wachsene CF Patienten Neues an Untersuchungen
zukommt. Unser Ziel ist ein gemeinsamer Eltern —
und Patiententag fur alle Patienten des interdiszi-
plindren Mukoviszidosezentrums der LMU Mun-
chen far 2015!

Neues aus der Ambulanz, laufende Studien, prak-
tische Vorgehensweisen und besonders die Be-
handlung der Nase, wenn Pseudomonas zum
ersten Mal nachgewiesen wird, runden das Pro-
gramm ab.

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

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

Programm

10:00 - 10:25 Uhr

10:25 - 10:30 Uhr

10:30 - 10:45 Uhr

10:45 - 10:55 Uhr

10:55 - 11:05 Uhr

11:05 - 11:15 Uhr

11:15-12:15 Uhr

Frihstlcks-Snack (Kaffee, Brezen, Croissants)
BegriiBung

Ergebnisse der CF Behandlung in Miinchen
Und: Neues aus der Ambulanz

Neugeborenen Screening
Die aktuelle Beobachtungsstudie

Nasenbehandlung
Stellenwert in der Eradikationstherapie

Nasenbehandlung
Praktische Durchfihrung

cfia e.V. Mitgliederversammlung
Aktivitaten 2013/2014, Neuwahlen

12:15-13:15 Uhr

13:15 - 13:45 Uhr

13:45 - 14:15 Uhr

14:15-14:30 Uhr

ab 14:30 Uhr

Mittagsimbiss mit warmem Buff

Besonderheiten bei erwachsenen CF Patienten
Was kommt auf Erwachsene zu?
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Allgemeine Regeln fiir Gruppenveranstaltungen bei CF
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Herr Prof. Dr. M. Griese

Herr Prof. Dr. M. Griese

Herr Dr. I. Pawlita

Frau Dr. M. Feilcke

Frau S. Zipse

Frau H. Staudter

Frau Dr. S. Nahrig

Herr Prof. D. Hartl
Tubingen

Herr PD Dr. M. Kappler

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

Vorirag: ,Ergebnisse der CF-Behandlung in Munchen'

Herr Prof. Dr. Matthias Griese, CHA

»  Vorstellung der Ambulanzstatistik

Ca. 400 Patienten, die in der Ambulanz betreut werden, 76% kommen regelmdBig

»  Perzentile: man reiht in 100 repr&sentative, vergleichbare Menschen desselben Alters ein, man

versucht verschiedene Parameter einzureihen, z.B. BMI.

Gut ist es, wenn man in der oberen Perzentile liegt (im Vergleich liegt die CHA bei den bes-

tfen Ambulanzen).

Bsp. BMI-Perzentile der Altersgruppen

bei 12 - 17 Jahren nicht mehr so gut

bei >18 Jahre mittelgut
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*  Anderer Faktor:

Sekundenluft / Einsekundenkapazitdt / FEV 1

bei 6 - 11 Jahren ganz gut
bei 12 - 17 Jahre besser als die 10 besten Ambulanzen in Deutschland

*  Pseudomonas-Nachweis

>18 ist die Zahl deutlich héher wie bei anderen Ambulanzen in Deutschland
bei 12 - 17 Jahren liegen wir bei den besten Ambulanzen

bei <11 Jahren liegen wir bei den Besten

*  Zusammenfassung:
Personen, die in der Ambulanz verabschiedet wurden: Dr. Sarah Braun, Dr. Irnstetter

Neue Kollegin: Dr. Helen Burmester, Fachdrztin fUr Kinderheilkunde und Pneumologie

ISPZ: integriertes sozialpddiatrisches Zentrum ist der neue Status des Hauner, dies macht ei-
nen eigenen Uberweisungsschein erforderlich

Klinische Studien: Dérthe Neuner, Claudia Eismann

Vertex-Studie fUr AF508 1auft

Vorirag: ,Neugeborenen Screening - Die aktuelle Beobachtungsstudie*

Herr Dr. Pawlita, CHA

* Neugeborenen Screening in Deutschland fur alle Neugeborenen, Blutentnahme im Alter von 1 -
3 Tagen

»  Bei Mukoviszidose: typische Symptomatik, SchweiBtest oder Nachweis von zwei CF-Mutationen

« Inden USA, Australien, Osterreich und der Schweiz gibt es bereits das Screening auf CF, in
Deutschland regional laufende Studien unterschiedlicher Methodik: Messung von immunreakfi-
vem Trypsinogen (IRT+ IRT/PAP/Genetik)

« Vorteile einer frUhzeitige Diagnosestellung: deutlich verbesserter Ern&hrungsstatus, Verbesserung
des pulmonalen Verlaufes, weniger Therapie erforderlich.

* Nachteile: Sensitivitat und Sperzifitdt nicht zu 100% gegeben, Problematik des Heterozygot-
nachweises.

«  Studie zur frGhen Diagnosestellung bei Mukoviszidose in Heidelberg

+ CHA: insgesamt 59 Patienten mit Diagnose ab 1.1.06, davon 36 Patienten mit Diagnosestellung

<4. Monat; 23 Patienten mit Diagnosestellung >4.Monat

* Insgesamt profitieren die Patienten von einer frihzeitigen Diagnosestellung

*  AnschlieBende Diskussion

Vortrag: ,Nasenbehandlung - Stellenwert in der Eradiktionstherapie’

Frau Dr. Feilcke, CHA

Anatomische Besonderheiten
+  HNO-Beteiligung bei CF:
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Behinderte Nasenatmung, laufende Nase, viskose Sekrete und gestdrte nasale mukoziliére
Clearance
Bakteriologisch: Pseudomonas aerigunosa, Streptokokken, Pilze

Ein- oder beidseitige Polyposis nasi, entzindlich oder allergisch bedingt

Bakterielle Infektionen der Lunge kdnnen durch pathogene Keime aus den Nebenhdhlen

aufrechterhalten werden
Geruchs- und Geschmacksstérung kénnen auftreten

Klinik: chronische Ninusitis; behinderte Nasenatmung; laufende Nase; Kopfschmerzen, Poly-
penbildung
Diagnostik durch: HNO Fachkollegen, Rhinoskopie, CT der Nasennebenhdhlen
Problem einer chronischen Nasennebenhdhlenentzindung ist, dass auch eine Besiedelung mit
Pseudomonas aerigunosa moglich ist
Ziel ist es, diese chronische Entzindung zu verhindern, z.B. durch Nasendusche (2x taglich)
mit Kochsalz, z.B. mit Rhino Clear,
RS Cornet mit Nasenset fuhrt zu besserer BelUftung und besserem Schleimabbau
Medikamente:
Zusatz von Colistin in der Nasendusche;
kortisonhaltiges Nasenspray;
antibiotische Behandlung;
praoperativ antibiotische Sanierung eine Woche lang (p.o. bzw. i.v.) und postoperativ zwei
Wochen lang
Operation: funktionelle endoskopische Nasennebenhdhlenoperation, grindliche Nachsorge
Therapieziele:
RegelmdBige Nasendusche verbessert Clearance in Nasennebenhdhlen
Verbesserung der Lebensqualitat

Vorbeugung von pulmonalen Infekten

Vortrag: ,Nasenbehandlung - Praktische Durchfihrung*

Frau Zipse, CHA

Film zur praktischen DurchfUhrung einer Nasendusche.
Die Geratschaft zur Nasendusche sollte nach jedem Gebrauch in den Vaporisator gege-
ben werden. Die Nasenkanne ist hier von Vorteil
Rhino Clear: kleiner Vernebler, der an das Inhalationsgerdt angeschlossen wird, Anwendungs-
dauer ca. 4 Minuten pro Nasenloch. AnschlieBend auch in den Vaporisator. Der Rhino Clear ist
eher fUr kleinere Kinder geeignet
Tipp: 10ml 0,9% NaCl in Ampulle in Medikamentenbecher geben und damit die Nase spulen —

geht schnell und ist auch effekfiv
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Vortrag: ,Besonderheiten bei erwachsenen CF-Patienten - Was kommt auf Erwachse-
ne zu?'

Frau Dr. S. Nahrig, EWA

«  Erwachsenenambulanz in der ZiemsenstraBe seit 18 Jahren (Sr. Maria + Arzteteam) in Zusam-
menarbeit mit anderen Fachabteilungen.
Physiotherapie nur fUr stationére Patienten, aber gute Zusammenarbeit mit ambulanten
Physiotherapien
«  Altersstruktur der Patienten:
Wenige 18 — 24 Jahre
1/325-29 Jahre
1/3 30 - 39 Jahre
1/3 40 — 49 Jahre
Wenige Uber 50 Jahre
*  Ambulanztage nach Keimen, Donnerstag pseudomonasfrei
* Hygienekonzept gemdB Empfehlungen Uberarbeitet, gultig ab Ende Mai 2014
*  Besonderheiten: Kletterwand aus Spenden finanziert, Power Plate
* Klassische Noftfdlle: Lungenblutung, Thorax
» Jahrescheck beinhaltet:
Klinische Untersuchung Blutdruck
Labor z.B. Vitamine, Kreatinin, Lipidprofi, CEA, AFP
Apparative Untersuchungen:
Sono Abdomen
CT Thorax, EKG
OGTT
Diabetologie/Augenarzt
Sputum ATM
Koloskopie ab dem 40. Lebensjahr
Knochendichte
*  Kinderwunsch in Zusammenarbeit mit speziellen Ambulanzen
* Allergietests wegen Antibiotika in Zusammenarbeit mit Derma-Klinik
+ Teilnahme an: ,Aging with Cystic Fibrosis'
* Zusammenarbeit mit Muko e.V. — Projekt 60, auch schon weiter denken wie bis 30 oder 40 Jahre
(dies ist das Ziel)

Vortrag: ,Entzindung der Atemwege - Wie kann ich mir ,,Entzindung* vorstellen?*

Herr Prof. Dr. Hartl, TUbingen

Vor 25 Jahren wurde das CF-Gen entdeckt, Gentherapie ist aber noch nicht méglich
+ Klossifikation des CFTR-Gens
Klasse Il AF508
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Klasse Il G551D (Kanaldefekt)
Atemwegserkrankung ist das dominierende Problem
Pseudomonasprdvalenz, je ldnger man Pseudomonas in der Lunge hat, desto schlechter ist es
Pilze setzen sich auch immer mehr fest
Ist die EntzUndung in der Lunge schéadlich? Ist die Bek&mpfung nicht immer auch verbunden mit
einer Verschlechterung
Maoglichst frih bek&mpfen — 60-80% der 2jdhrigen CF-Patienten haben Lungenstrukturverdnde-
rungen, darauf muss eigentlich eingegangen werden
Warum sind Frauen meist schwerer betroffen als M&nnere Untersuchung zeigt: weibliche Ge-
schlechtshormone haben evil. Einfluss, evil. haben Ostrogene Einfluss auf Pseudomonasfestset-
zung
Mittlere Therapiezeit/Tag recht hoch
Therapiemaoglichkeiten: Ibuprofen hat relativ gute Effizienz, inhalative Therapeutika nehmen zu,
auch Makroliden nehmen in Verwendung zu
Ibuprofen als wichtigste antientzindliche Therapie — Untersuchung zeigt, dass Patienten mit
hoher Ibuprofendosis eine bessere Lungenfunkfion aufweisen

Fischdlsupplementation bei CF nicht Uberzeugend

Vortrag: ,Krank daheim — Wann muss ich anrufen?*

Herr PD Dr. M. Kappler, CHA

Bei Fieber und Husten bringt Abwarten keine Verbesserung fur CF-Patienten
(blutiges Sputum, Pneumothorax)
Bauchschmerzen, Verstopfung, Durchfall
DIOS (Distales intestinales Obstruktionssyndrom)
Behandlung - keine OP
Dies hat mit dem Salzverlust z.B. bei groBer Hitze im Sommer oder bei Fieber zu tun
Auch bei Beinbruch, Armbruch, Zahnspange oder Ausschlag —immer wenn nicht ganz klar ist,
was genau gemacht werden muss anrufen:
Termin: Mo - Fr 09:00-13:30 Uhr Mo - Do 13:30 - 16:00 Uhr
Telefon 5160 - 7878 Je nach Dringlichkeit wird zuriGckgerufen (pro Tag gehen ca. 38 Anru-
fe ein!) Wenn die Ambulanz geschlossen ist, kann man in der Klinik anrufen und kann mit

dem Dienstarzt sprechen.

MUnchen, 10. April 2014

gez. Regine Wiedemann, SchriftfGhrerin gez. Henriette Staudter, Vorsitzende




