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Editorial 3

Liebe Leserin, lieber Leser,

liebe cfia-Mitglieder, liebe Freunde von cfia,

leider sind wieder 2 Jahre vergangen, seit Sie unsere letz-

te cfia-aktuell im Jahr 2013 erhalten haben.

Zur Erinnerung mochte ich noch einmal das Foto aus un-
serer Jahresschlusssitzung 2012 einfigen, damals nicht
ahnend, welch schmerzliche Bedeutung dieses Foto nur

ein Jahr spater fir uns haben wird.

Wir vermissen unsere Freunde Ruth Hiber und Markus

Grethler (Bildmitte, erste Reihe) sehr, auch in Bezug auf
ihre Unterstitzung im Verein und wegen ihres groRen

Sachverstands unsere Themen im Vorstand betreffend.

Dankbar sind wir, dass wir fir die Mitarbeit im Vorstand
Bettina Wiesheu (CF-Patientin) und Sandra Frey (Ehefrau
eines CF-Patienten) gewinnen konnten. Es ist uns wichtig,
dass wir im Vorstand ein breites Spektrum der Sichtwei-
sen einbringen kdnnen, mit Anita Heimrich als Nicht-
Betroffene, zwei CF-Mitter und zwei CF-Vater, zwei CF-
Patienten (einmal LTX), eine Patientenehefrau und Clau-
dia Eismann mit Klinikerfahrung. Das Team wird sich an-

schlieBend auf den ndchsten Seiten selbst vorstellen.

Da bei vielen Mitgliedern zum einen die grofen raumli-
chen Entfernungen, Arbeitsiiberlastung, Gesundheitszu-
stand sowie die unterschiedlichsten Keimbelastungen
eine Teilnahme bei den einzelnen Fortbildungsveranstal-
tungen /[ Treffen nicht immer zulassen, versuchen wir, Sie

Uber cfia-aktuell moglichst umfassend zu informieren.

Ich méchte es nicht versaumen, der Firma FOREST Labo-
ratories Deutschland GmbH fiir das treue Sponsoring
unserer Zeitung cfia-aktuell zu danken. Ein herzliches
Danke an dieser Stelle auch der Firma VERTEX Phar-
maceuticals GmbH, die wir neu dafir gewinnen konnten,
weil unsere Zeitung mittlerweile einen betrachtlichen

Umfang angenommen hat.

Rickblickend kénnen wir sagen, dass wir wieder viele
Projekte und Unterstiitzungen stemmen konnten.

Aber nichts ist so, dass es natlrlich nicht noch besser
werden kénnte. Da cfia kein professionelles Fundraising
betreibt, ist der Verein dringend auf die Mithilfe der
Mitglieder angewiesen. Wiinschenswert wiére, dass mog-
lichst ALLE an der weiteren Verbesserung der Moglichkei-
ten zur finanziellen Unterstiitzung und Offentlichkeitsar-
beit mitarbeiten. Viele Initiativen unserer Mitglieder und
Spender tragen schon zu einem sehr lebendigen Mitei-

nander bei. Danke dafir!

Abschliefend muss ich einfach wieder unseren ,grofen
Wunschtraum” erwdhnen, ndmlich die Verwirklichung
eines Minchner Christiane Herzog CF-Zentrums, in dem
sowohl Kinder als auch Erwachsene betreut werden, und
wo ein ausgeweitetes Spezialisten-Team mit Arzten,
Psychologen, Therapeuten, Diabetesberatern von allen

gleichermalen genutzt werden kann.

An dieser Stelle soll aber auch unsere Dankbarkeit fiir den
immensen Arbeitseinsatz unserer CF-Teams in den Ambu-
lanzen und Physiotherapiepraxen zum Wohle unserer

Patienten zum Ausdruck kommen.

Unseren CF-Familien wiinschen wir, dass sich alle Wiin-

sche in gesundheitlicher Hinsicht erfiillen mégen.
Miinchen im Februar 2016

Mit herzlichen Grilen im Namen des gesamten

cfia-Vorstands, lhre
Jﬁﬁrbﬁ ,‘é-_ol fc
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Neuwahlen am 15. Mérz 2014

Die Vorstandschaft stellte sich geschlossen zur Wiederwahl.
Fir die verstorbenen Beisitzer Ruth Hiber und Markus
Grethler wurden Bettina Wiesheu als CF-Betroffene und
Sandra Frey als Ehefrau eines CF-Betroffenen vorgeschla-
gen.

Der gesamte Wahlvorschlag wurde von der Mitgliederver-
sammlung einstimmig angenommen, ohne Nein-Stimmen
und ohne Enthaltungen. Die Mitglieder des Vorstands wur-
den einzeln, die Beisitzer en bloc per Akklamation gewshilt.

Henriette Staudter, Vorsitzende

ich lebe in Geisenfeld/Hallertau, bin 61 Jahre, verheiratet,
W Mutter von 3 Kindern und zweifa-
che Oma. Seit der Geburt unseres
Sohnes Michael (CF) im Jahr 1982
engagiere ich mich fiir die Muko-
viszidose — angefangen beim Mu-
koviszidose e.V., bei der Christia-

ne Herzog Stiftung, bei den ehe-
maligen Minchener Vereinen
(Grindungsmitglied bei cf-aktiv
e.V im lahr 1993, dort langjahrige Schatzmeisterin) und seit
dem Zusammenschluss der drei Vereine im Jahr 2005 als
Vorsitzende von cf-initiative-aktiv e.V. Minchen. Ich danke
allen Mitgliedern fiir das Vertrauen in den zuriickliegenden
lahren. E-Mail: henriette staudter@cfi-aktiv.de

Robert Miiller, stellv. Vorsitzender

] ""ﬂ1 1 Seit 1998 bin ich bei cf-aktiv e.V.

B als Beisitzer und ab 2005 bei cfi-
; e aktiv eV., zundchst als Beisitzer
und ab 2007 als stellv. Vorsitzen-
der, im Vorstand tatig. Zusammen
mit meiner Frau und unseren zwei
Kindern (16+11) wohne ich in Neu-
ried, im Sidwesten Minchens. Als
selbstandiger Unternehmer und
Elektromeister habe ich die Maoglichkeit mich bei techni-
schen Belangen, Veranstaltungen und organisatorischen
Aufgaben mit Herz, Manpower und Equipment einzubrin-
gen. Ich bin dankbar mit diesen herzlichen und leiden-
schaftlichen Freunden/Kollegen im Vorstand zusammenar-

beiten zu dirfen. E-Mail: robert. mueller @cfi-aktiv.de

Ihr cfia-Vorstand stellt sich vor

Jochen Hampl, stellvertretender Vorsitzender

Ich bin 46 Jahre alt und seit 2006
berentet (vormals Bankkaufmann).
Seit vielen Jahren arbeite ich nun bei
cfi-aktiv mit. Sei es als Revisor, als
Beisitzer oder mittlerweile als stell-
vertretender Vorsitzender. Da ich
selbst Mukoviszidose habe (DLTX
12/2008), und zu dem damaligen
Zeitpunkt kein Patient im Vorstand
war, wollte ich unbedingt dass jernand fir "uns" Patienten
im Vorstand das Wort ergreifen kann. Als Ansprechpartner
fir die Klimakuren in Israel sowie bei Fragen rund um die
Transplantation stehe ich immer gerne zur Verfligung.
E-Mail: jochen.hampl@cfi-aktiv.de

Anita Heimrich, Vorstand der Finanzen

Ich wohne in Klosterlechfeld, bin 63
lahre, verheiratet und seit 2010 im
Vorruhestand und mittlerweile zwei-
fache Oma. Begonnen habe ich im
Vorstand von cfi-aktiv als Schriftfiih-
rerin, seit einigen lahren wverwalte
die Finanzen.

\ Ich bin keine Betroffene, wurde aber
h . 8 durch einen Arbeitskollegen meines
Mannes auf CF aufmerksam und engagiere mich seit 1993
mit Flohmarkten und Basaren u.a. im Klinikum Schwabing,
GroRhadern usw. mit gutem Erfolg zugunsten cfi-aktiv.
Mein Wunsch: Bei Kontodnderungen auch an die Lastschrift
des Mitgliedsbeitrages denken, denn die Rickbuchungen
werden fiir den Verein sehr kostspielig. Vielen Dank!
E-Mail: anita.heimrich@cfi-aktiv.de

i

Regine Wiedemann, Schriftfiihrerin

-y

vy Ich bin 51 Jahre alt, arbeite als Lehre-
*  rin und lebe mit meinem Mann und
meinen zwei Kindern in Minchen,
Als wir die Diagnose Mukoviszidose
bei unserer heute 16-jdhrigen Toch-
ter bekamen, wollte ich mich irgend-
| wie fir sie engagieren und so bin ich
seit einigen Jahren in unserem Verein
als Schriftfuhrerin tatig. AuBerdem
springe ich immer gerne ein, wenn Not am Mann ist und
die Mitarbeit macht sehr viel Freude.
E-Mail: regine.wiedemann@cfi-aktiv.de
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Claudia Eismann, Beisitzerin

~ Ich wohne in Miinchen, bin 40 Jahre
| alt, habe einen 2 jahrigen Sohn und

arbeite in der Christiane Herzog
Ambulanz. Seit 2008 engagiere ich
mich als Beisitzer im Vorstand von
cfi-aktiv und bin das Bindeglied zu
den Ambulanzen sowie Ansprech-
partner fir die Benefizlauf-Teams.
Da ich selbst begeisterte Lauferin
bin (erster Marathon 2006) ist diese Aufgabe flr mich
maRgeschneidert. Gerne motiviere ich andere fiir den gu-
ten Zweck zu laufen. Seitdem habe ich es zwar nicht mehr
bis zur Marathondistanz geschafft, habe aber immer noch
grofie Freude am Laufen.

Sandra Frey, Beisitzerin

lch wohne in Ingolstadt, bin 33
Jahre alt, verheiratet und arbeite
im Personalbereich der AUDI AG.
Als ich 2006 meinen Mann (CF)
kennengelernt habe, bin ich zum
ersten Mal mit Mukoviszidose in
Beriihrung gekommen und durfte
_ nach und nach mehr iber diese
Krankheit erfahren. Von Anfang an, war seine Krankheit
kein schlimmes Thema fir mich, eher im Gegenteil, es hat
mich neugierig und auch stolz gemacht, wie er mit seiner
Krankheit umgeht. Da ich schon immer eine soziale Ader
hatte, hat mich Henriette Staudter bei einer Spendeniber-
gabe im Dezember 2013 natiirlich sofort fir die ehrenamt-
liche Mitarbeit im Vorstand begeistern kénnen. Im Marz
2014 war es dann soweit, die Mitgliederversammlung und
die Vorstandswahl stand an. Es war total aufregend und ich
habe mich sehr gefreut, dass ich auch von den Mitgliedern
die Zustimmung erhalten habe - vielen Dank! Auch im
Vorstandsteam wurde ich sehr herzlich aufgenommen und
ich freue mich sehr, auf viele spannende Aufgaben.
E-Mail: sandra.frey@cfi-aktiv.de

Alexandra Wolz,
Kassenrevisorin

alexandra.wolz@cfi-aktiv.de

Simon Pfliigl, Beisitzer

Ich bin seit ...... im Vorstand von
cfia, seit 01.07.2014 im Ruhestand
und mit 64 Jahren der Oldtimer im
Vorstand @, Meine Tochter Simo-
ne (CF) ist 19 lahre alt.

Ich bin Ansprechpartner fir die
jahrliche Erwachsenenfreizeit in
Reimlingen und fir Klimatherapie-
kuren in Israel. Zustindig bin ich
auch fur Fotos und Filme von Veranstaltungen und ich
versorge unser Team mit medizinischen Neuheiten aus
dem Internet. Wenn Sie in diesen Verteiler aufgenommen
werden wollen, melden Sie sich bitte bei mir,

E-Mail: simon.pfluegl@cfi-aktiv.de

Bettina Wiesheu, Beisitzerin

Um mich kurz vorzustellen: Ich bin 32
lahre alt, habe selbst Mukoviszidose
und bin seit Marz 2014 Beisitzer im
Vorstand des cfi-aktiv e.V. Vollig Gber-
raschend hat sich Henriette
Staudter bei mir erkundigt, ob ich mir
vorstellen koénnte im Verein ehren-
amtlich als weitere Betroffene mitzu-
arbeiten. Matirlich konnte ich das! Bei der Mitgliederver-
sammliung im Marz habe ich dann auch von den Mitglie-
dern die Zustimmung erhalten — vielen Dank dafir! Seit-
dem ist ein halbes Jahr vergangen und zwei Vorstandssit-
zungen liegen bereits hinter mir. Die Stimmung im Vor-
standsteam ist wunderbar, es macht SpaR sich zu engagie-
ren und ich freue mich auf viele Aufgaben bei denen der
Verein auch weiterhin helfend zur Stelle sein kann. Wer
Fragen hat, kann mir gerne jederzeit eine E-Mail schicken;
ich hoffe speziell aus der Sicht einer CFlerin weiterhelfen zu
konnen. E-Mail: bettina.wiesheu@cfi-aktiv.de

Petra Heinzl,
Kassenrevisorin

petra.heinzl@cfi-aktiv.de
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Danke unseren jungen Models und Frau Milly Orthen,

dass wir die sehr einfihlsamen Fotos verwenden dirfen

um auf unser Anliegen aufmerksam zu machen.

Alle Termine und Veranstaltungen finden Sie stets aktuell

unter www.cfi-aktiv.de

Ein herzliches Danke an

VE%EX /\ [\==
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IR sttt LABORATORIES

fiir die Druckkostenibernahme der cfi-aktuell!
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9. Mitgliederversammliung

seit der Fusionierung 2005 von cfi, cfa & MFS
im Rahmen der Patienten- und Elterntagung

der Christioane Herzog Ambulanz

Datum: 15. Madrz 2014

Anwesende: 72 stimmberechtigte MG laut Anwesen-
heitsliste; insgesamt ca. 130 Besucher

Bericht: Henriette Staudter

Tagesordnung:

TOP1 - Begrifung durch die 1. Vorsitzende

TOP 2 =» lJahresriickblick 2012

TOP3 = Kassenbericht

In Memoriam

TOP 2 - Bericht zum Vereinsgeschehen

Von Henriette Staudter, Vorsitzende

Die Beschlussfahigkeit der Mitgliederversammiung war
durch die fristgerechte schriftliche Einladung (13.02.14)

iy - —

voller Trauer, weil sie voriiber, =
. uqi[er Dankharkeit, dass sie gewesen.

TOP 4 = Kassenrevisionsbericht
TOP5 = Entlastung des Vorstandes
TOP & = Neuwahlen

TOP7 = Anfragen, Verschiedenes
TOP 8 = Schlusswort

TOP 1 - Begriifiung

Begrifung aller Teilnehmer - Patienten, Eltern, Behandler
und Pharmafirmen - durch die 1. Vorsitzende.

Mit Gedanken von Kathi Stimmer-5alzeder wurde der
Verstorbenen von 2013 gedacht, namentlich in grofer
Dankbarkeit der Vorstandmitglieder Ruth Hiber & Markus
Grethler.

- .

r Mandm_glumnwkau

-~ eine andm Sid'lt.
alles muss sich wandeln,
macht fir Neues einen Platz,
biis wir es entdecken,
kostbar wie ein Schatz:
- Ein Stick von deinem Weg mit ¢
du siehst ihn ganz, J
wo wir noch fragend ml-m )
~ Esist ein Stick von dalnnm‘ﬂeg_
mit weitem Herzen, Gott,
wolln wir ihn gehen.

mit Bekanntgabe der Tagesordnung gemal den Anforde-

rungen der Satzung gegeben.

Der Vorstand traf sich im Jahr 2013 zu fiinf Vorstands-

sitzungen: 22.03.2013 | 15.05.2013 | 09.08.2013
11.10.2013 | 25.11.2013
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2.1 Aktueller Mitgliederstand am 15.03.2014

(in Klammer MGV 2013)
1187 (1170) Mitglieder in 553 (552)Haushalten,

davon 403 (394) CF-Betroffene
= Konstantes miRiges Mitgliederwachstum um
1,5% (1,4%) trotz Todesfille u. einiger Austritte
= Patientenwachstum 2,3%
= Indirekt nimmt die Anzahl der Mitglieder auch
Einfluss auf das Spendenvolumen
= Wichtig fiir die Solidargemeinschaft:
Die Mitglieder!!

2.2 DANKE

... fir die finanzielle Unterstiitzung der Tagung:

Bl MUKOVISZIDOSE
U novarTis  AXES & Chiesi

-Fllt?ll:ﬁlsl‘ll
FIsTAaLis pharmaxis
VERTEX

L(J GILEAD APOSAN

L el - Lai ]

Herzlichen Dank fir die freundliche Unlerstitzung!

Henriette Staudter bedankte sich fiir die immer beste
Zusammenarbeit und Unterstitzung bei:

<+ der Christiane Herzog Stiftung
dem Team der Christiane Herzog Ambulanz

dem Team der CF-Ambulanz Schwabinger KH

LB

derm Team der CF-Erwachsenenambulanz

-
‘i

allen Mitgliedern und Spendern

allen Organisatoren von Benefizaktionen
dem Bundesverband Mukoviszidose e.V.

den Stiftungen Sabine Adelwarth u. Christian Lell

o B R

den Pharmafirmen fir Forschung und Unterstit-

Zung

b

last but not least — ihrem cfia-Vorstandsteam flr

die sehr gute Zusammenarbeit

2.3 Projekte / Finanzierungen

Ubernahme von Personalkosten

...um die Qualitdt der medizinischen und therapeutischen
Behandlung fiir unsere Betroffenen auf dem notwendigen
Miveau zu erhalten.
1.990,00 € mtl. CF-Ambulanzschwester ¥ Stelle

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

906,00 € mtl. Physiotherapie
1.667,00 € mtl. CF-Forschung und Studien

492,00 € mtl. CF-Diabetesberatung DDG

330,00 € mtl. Physiotherapie am Wochenende

CF-Fortbildungsseminare

Fortbildungen fiir Behandler

CF-Fortbildungsseminar des Mukoviszidose e.V. fiir Am-

bulanzteams in Wiirzburg

+ um die Betreuungsqualitat fur unsere Betroffenen auf
hohem Niveau zu sichern

* Neues aus Forschung u. Therapie - Wissen fir ALLE

CF-Fortbildungsseminar - AD-Basic-Seminar und Refres-

her-Seminar fiir Physiotherapeuten

= um mit der Zeit eine flichendeckende CF-Patientenver-
sorgung beziiglich einer exzellenten Atemtherapie zu

erreichen.

Fortbildungen fiir Patienten
Patienten-Infotage der Ambulanzen
AD-Patienten-Seminar fiir Physiotherapie
Transplantations-Seminar in GroBhadern

* neueste Erkenntnisse - Wissen fiir ALLE

Forschungs- und Studienunterstiitzung

* geben uns Hoffnung auf Heilungsfortschritt

= Weiterentwicklung neuer Medikamente
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Klimatherapie — Reha Israel

Das von Christiane Herzog im Jahr 1995 ins Leben gerufe-
ne Projekt der Klimatherapiekuren am Toten Meer unter-
stitzt unsere Selbsthilfeorganisation cfia, vormals cfa, seit
der ersten Stunde. GroBzigige Unterstitzung bekamen
wir hierzu bereits von Sternstunden e.V. des BR und der
Christiane Herzog Stiftung.

Frau Herzog hatte mit ihrem Weitblick frih erkannt, dass
das einzigartige Klima am Toten Meer eine ,Auszeit” flir
die Patienten bedeutet, Lebensqualitat zurlckbringt und
zu einer Verbesserung und Stabilisierung des Gesund-
heitszustands beitrdgt. Aus diesem Grund engagiert sich

cfia auch weiterhin fir die Klimatherapie- / Rehamaf-

nahme am Toten Meer.

cfia leistet fiir Patienten finanzielle Unterstiitzung bei

Ablehnung der Krankenkassen

* (ibernimmt Mehrkosten, die mit den Krankenkassen
nicht abgerechnet werden kénnen

» kiimmert sich um die Infrastruktur vor Ort

= grganisiert die Patientenbefragungen zur Qualitdtssi

Cherung und Nacherhebung

Finanzierungsiibersicht der letzten 3 Jahre:

Ubersicht 2011/12 2012/13  2013/2014

Krankenkassen 68.759 € 47.713 € 46.213 €

Eigenanteil 16.373 € 13336 € 14,554 €
CHS 19.100 € =10k - £
cfia 19.500 € 25.014 € 24,236 €

Patienten 30 19 18

Unterstiitzung Sozialfonds — einige Beispiele

Sozialfonds = lindert Not, die direkt mit der Lebensquali-

tdt der Patienten und Familien zu tun hat.

= Sozialrechtliche Erstberatungen

= Teilkostenibernahmen in rechtlichen Auseinanderset-
zungen, z.B. Pflegegeldkirzungen, Anerkennung der

Behinderung, Ablehnung Kostenlibernahme Reha, etc.

Sozialfonds 2013 - teils als zinslose Darlehen

= Wohnungsumzige wg. Arbeitsplatzwechsel, wg.
Schimmelbefall in Wohnungen, etc.

* Hilfe bei Todesfillen

* Mietkostenzuschuss in Notlagen

* Hochwasseropfer in Deggendorf

= Zuschisse fir Fahrten zu Physiotherapie, Krankenbesu-

chen, etc., wenn die Familie dies nicht leisten kann

Mobile Physiotherapie / Wochenend - Physio
* um optimale Versorgung der Patienten zu erreichen und

zu gewidhrleisten.

Ausstattung Ambulanzen & Stationen

« immer bei Bedarf

2.4 CF-Veranstaltungen
Riickschau 2013 / Jahresanfang 2014

Fir die Ambulanzveranstaltungen in Minchen - herzlicher
Dank an unsere Ambulanz-Teams fiir das grofle Engage-
ment! &

18.-22.02.2013 MAS fcfia PT-Seminar nach Chevaillier

16.03.2013 CHA CF-Infotag fir Eltern u. Pat.
cfia MGV cfia

22.-24.03.2013 cfia

09.06.2013 EWA

13.07.2013

01.10.2013

CF-EW Wochenendseminar
Patienten-Infotag

MAS /cfia  PT-Refresher Chevaillier
Vertex [ cfia Apotheken-Round Table
07.-09.02,.2014 Muko eV
monatlich CF-EW

Transplantations-Seminar

3.5amstag, 14:00 Uhr CF-
EW-Treffen
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2.5 DANKE an Mitglieder, Patienten und Freunde fiir * Rdumliche Verbesserung der CF-EW-Ambulanz und sta-

einen bunten Reigen an Veranstaltungen & Ideen! tionar

Danke fiir die vielen Spenden!! * % jahrliche Sputumuntersuchung an allen Ambulanzen

* T¥-Team GroRhadern — immer in Zusammenarbeit mit

2.6 Wiinsche & Ziele fiir die nahe Zukunft denyhehandelncen £F-Art

o B * TX-Team GroRhadern = mit CF-Physiotherapeuten
* Christiane Herzog Zentrum Minchen

* Psychologische Bet b d hTX
* Bayernweit gleicher Abrechnungsmodus fiir CF- AR S IR R e

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

TOP 3 - Kassenbericht

Vorgetragen und erkldrt: Henriette Staudter, Vorsitzende

3.1 Gewinn- und Verlustrechnung des Jahres 2013

Bestand 01.01.2013

Girokonten TATE1BE€
Festgelder B846.013.50 €
§3.189.48 €
EINNAHMEN Sachspenden
Barspenden 115.207.61 €
Iuwendungen von Stiffungen 19.241,73 €
Spardosen 93577 €
Sachspenden: KFI-Vers., CF-Veranstallungen, Fahrikosten, etc. 246214 €
BuBgelder 3.500,00 €
Veranstaltungen: v.a. Standgebihren, Seminargebihren, etc. 3434527 €
Startgebihren Benefiddufe 1.917.00 €
Erstatig. KFI-Stever, Versicherungen, Geblhren, efc, 487 46 €
Tinserfrige 126, 7B €
Mitgliedsbeitrige 2013 13.256,00 €
Physiotherapie Erstattung Hifsmittel 59200 €
Sorialfonds: ROckersiaftung zinsloses Darlehen 800,00 €
190.411,44 € 246214 €
AUSGABEN
Verwaltung 246473 €
Porto; Versand MG, Spequittg.. Informaterial, Plakate, Fyer. elc. 435663 €
Offentlichkeitsarbeit: Internet, Drucke, Give aways, efc. 1.42485€
Druckkosten - cfio-Plokate & -Flyer, u.a. fUr Veranstallg., Toner 6,401,557 €
Altruja - Spendenwerbung Minchean Marathon B4 43 €
Kontogeblhren 48,00 €
Rickbuchungen Mitgliedsbeitrge (2.B. edoschene Konten) 17500 €
Patientensozialfonds / Sodolrechisberatung B796,73€
Seminare / Foribildungen / Veranstaltungen / Referenten 27.638.41 €

Fortbildungen fir Ambulanz-Teams & Vorstand 575151 €
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Fortbildungen / CF-Selbsthilfe - Reisekosten Vorstand &79,00 €
Physiotheropie-Hilfsmittel fir Seminare und Pafienten 294394 €
Kosten mobile KG, inkl. KFZ- und Fahrtkosten [KG + Vorstand) FA16,64 € 1.71885€
Give away [ Geschenke, z.B. Verabschiedungen, Kinstler, etc. 35345¢€
Klimatherapie lirael - Zuzahlungen f, Patienten 24321,70€
Klimatheropie lsroel - Infrastruktur 132,37 €
Klimatherapie lsrael - Lohnkosten med. ftherop. Versorgung 4,210,000 €
Sonstiges: Versicherungen, Beitrdge. Spende an Klinikclowns (1.000 €] 545830 €
Ausstattung Ambulanzen 11.66295€
Lohnkosten Ambulonzen - med./ therap. Versorgung FOA07 17 €
Lohnkosten fir Studien und Forschung 2012000 €
Wochenend - KG fir stafiondre Pafienten 3.300,00 €
CF-Literatur, Tino Mukolino 214320 €
Sochspendean flir CF-Veranstalfungen z.8. Tagungen, etc. T4 27 €
21229100 € 246214 €
Bestand 31.12.2013
Girokonten 3779672 €
Festgeld 33.010.90 €
70.807 62 €
Vermogensentwicklung
Vermdgensbestand am 01. Januar 2013 9318968 €
Vermégensbestand am 31. Dezember 2013 70807 .62 €
ergibt eine Vermdgensabnahme von 22.38206 €

3.2 Ubersicht Spendenentwicklung seit der Fusionierung 2005
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TOP 4 — Kassenrevisionsbericht
Vorgetragen von Dietmar Bockelmann

Priifungsprotokoll:

Kassenpriifer: Agnes Wacht, Dietmar Bockelmann

Priifungsort:  Geschaftsstelle Minchener Str. 29,
85290 Geisenfeld

Datum/Uhrzeit: 25.02.2014 / 17:00 Uhr - 22:15 Uhr

Ergebnis der Kassenpriifung:
Priifungszeitraum: 01.01.2013-31.12.2013

Die Buchfihrung erfolgt in Form einer Einnahmen- und
Ausgabenrechnung. Es wird keine Barkasse gefiihrt. Alle
Einnahmen und Ausgaben werden dber Kontenbewegun-
gen erfasst.

Die Priffung erfolgte als vollstandige Journal- und Beleg-
prifung. Die Einnahmen und Ausgaben des Vereins wur-
den anhand der vorgelegten Kontoauszige (Konten: Hal-
lertauer Volksbank, Sparkasse Pfaffenhofen) und der
dazugehorigen Belege gepriift. Es waren alle Ausgabenbe-
lege vorhanden, Gbersichtlich geordnet und ordnungsge-
mal erfasst,

Die Uberpriifung ergab keinerlei Beanstandungen.

Die Mitgliedsbeitrdge 2013 wurden vollstindig erhoben.
Die Entwicklung des Spendenaufkommens war in etwa
gleichbleibend.

Der Vorstandschaft und dem Vorstand Finanzen gebihrt
fur das persdnliche Engagement und die ehrenamtliche
Tatigkeit auBerordentlich groRes Lob. Wir Revisoren stel-
len daher fest, dass die Tatigkeit des Vorstandes der 5at-
zung entsprechend ordnungsgemdl und ausschlieBlich
vereinszweckdienlich war.

Wir schlagen deshalb den Mitgliedern vor, der Vorstand-
schaft Entlastung zu erteilen.

Frau Agnes Wacht kann aus beruflichen Grinden bei der
Mitgliederversammlung nicht anwesend sein, dafir wird
Herr Dietmar Bockelmann den unterzeichneten Revisi-
onsbericht vortragen.

Geisenfeld, den 25.02.2014

gez. Kassenrevisoren: Agnes Wacht, Dietmar Bockelmann

TOP 5 — Entlastung des Vorstandes

Kassenrevisor Dietmar Bockelmann bat um die Entlastung

des Vorstandes, die einstimmig erfolgte.
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TOP 6 — Neuwahlen

72 stimmberechtigte Mitglieder

Vorstand

Vorsitzende/r
stellv. Vorsitz.
stellv. Vorsitz.

Vorst. Finanzen

Wahlvorschlag:

Staudter, Henriette

Miiller, Robert
Hampl, lochen

Heimrich, Anita

Wahlergebnis
73 la-Stimmen
73 Ja-Stimmen
73 Ja-Stimmen
73 Ja-Stimmen

73 Ja-Stimmen

Schriftfihrerin  Wiedemann, Regine

Beisitzer Wahlvorschlag Wahlergebnis
Eismann, Claudia 73 la-Stimmen
Frey, Sandra 73 la-Stimmen
PflGgl, Simon 73 Ja-Stimmen
Wiesheu, Bettina 73 Ja-Stimmen
Kassenpriifer = Wahlvorschlag Wahlergebnis

Wolz, Alexandra 73 la-Stimmen

Heinzl, Petra 73 Ja-5timmen

Die Vorstandschaft stellte sich geschlossen zur Wieder-
wahl,

Fir die verstorbenen Beisitzer Ruth Hiiber und Markus
Grethler wurden Bettina Wiesheu als CF-Betroffene und
Sandra Frey als Ehefrau eines CF-Betroffenen vorgeschla-
gen.

Der gesamte Wahlvorschlag wurde von der Mitgliederver-
sammlung einstimmig angenommen, ohne MNein-Stimmen
und chne Enthaltungen. Die Mitglieder des Vorstands
wurden einzeln, die Beisitzer en bloc per Akklamation

gewdhilt.

Die ordnungsgemale Wahl wurde durch den Wahlvorste-
her Prof. Dr. Andreas Schwarz schriftlich bestatigt.

Der neu gewdhlte Vorstand bedankte sich fir das Ver-
trauen, 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|

schriftlich abgegeben.
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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 entgegengebrachte Ver-
trauen und dem Team der Christiane Herzog Ambulanz

fiir die Durchfiihrung der Patienten- und Elterntagung.

Die Vorsitzende schloss die Mitgliederversammlung 2014
mit dem erneuten Appell, in den Aktivititen beziglich
eines positiven Spendenaufkommens nicht nachzulassen
und dem Versprechen, dass sich alle gewahlten cfia-
Vorstandsmitglieder auch weiterhin mit allen Kriften
getreu dem Motto von Christiane Herzog ,Mit Taten hel-
fen" fir die Mukoviszidose-Betroffenen einsetzen wer-

den.

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 Bliihen bringt!”

wNichts ist so schin, wie ein Ldcheln, das von innen
kommt.

Nichts gibt mehr Kraft fiir die Stiirme des Lebens.”

Mdge dieses Lécheln oft mit thnen und thren Kindern

sein!

Im Anschluss an die Versammlung gab es Stirkung beim
Mittagsimbiss und interessante Gesprache unter Be-

troffenen, Eltern und Behandlern.




CHA - Patienten- & Elterntagung 2014

10:00 - 10:25 Uhr  Fruhstiicks-Snack (Kaffee, Brezen, Croissants)

10:25-10:30 Uhr  BegriBung Herr Prof. Dr. M. Griese

10:30 - 10:45 Uhr  Ergebnisse der CF Behandlung in Minchen Herr Prof. Dr. M. Griese

Und: Neues aus der Ambulanz

10:45 - 10:55 Uhr Meugeborenen Screening Herr Dr. |. Pawlita

Die aktuelle Beobachtungsstudie

10:55-11:05 Uhr  Nasenbehandlung Frau Dr. M. Feilcke

Stellenwert in der Eradikationstheraple

11:05-11:15 Uhr Masenbehandlung
Praktische Durchfdhrung

Frau §. Zipse

Frau H. Staudter

11:15-12:15 Uhr  cfia e.V. Mitgliederversammiung
Aktivitaten 201372014, Neuwahlen

12:15-13:15 Uhr  Mittagsimbiss mit warmem B

13:15-13:45 Uhr Besonderheiten bei erwachsenen CF Patienten
Was kemmit auf Enwachsene zu?

Frau Dr. 5. Nahrig

13:45-14:15 Uhr  Entzindung der Atemwege Herr Prof. D. Hartl

Wie kann ich mir (Entzindung” vorstellen? Tobingen

14:15-14:30 Uhr  Krank daheim
Wann muss ich anrufen?

ab 14:30 Uhr

Vortrag: ,Neugeborenen Screening’
Dr. Ingo Pawlita, CHA

In Deutschland wird bei allen
Neugeborenen ein Screening auf

Stoffwechselerkrankungen
durchgefihrt. Aktuell wird auf 12
Stoffwechselerkrankungen getes-

tet. Dieses Vorgehen soll eine

frilhzeitige Diagnose der ent-
sprechenden Erkrankung und eine frihzeitige Therapie
ermoglichen.

Die Diagnosestellung bei Mukoviszidose ist nicht immer
einfach und erfolgt teilweise verspatet, weil die ersten
Symptome nicht immer krankheitstypisch sind. Sehr friih
werden in der Regel Patienten diagnostiziert, bei denen
Geschwister bereits von der Erkrankung betroffen sind
oder z.B. nach Geburt ein (CF-typischer) Mekonium-lleus
auftritt. Ein Screening auf Mukoviszidose ist in Deutsch-
land bisher nicht bundesweit implementiert. Es wird hier

bisher nur regional in Studien durchgefihrt.

Herr PD Dr. M. Kappler

.Get together” bei Kaffee und Kuchen

In den USA, in Australien, aber auch in anderen europdi-
schen Landern wie England, Osterreich und der Schweiz
ist das Screening etabliert.

Aus diesen Landern stammen auch die bisherigen Er-
kenntnisse dber das Screening auf Mukoviszidose:

Die Diagnosestellung erfolgt friher, die Patienten profitie-
ren hiervon bezlglich Erndhrungsstatus und Verlauf der
Lungenerkrankung.

Allerdings ist auch bei diesem Screening die Methodik
nicht hundertprozentig sensitiv und spezifisch. Und wich-
tig ist jeweils die Klarung, wie mit dem Nachweis von
(gesunden) heterozygoten Mutationstrigern umgegangen
wird.

Aktuell beteiligt sich die Christiane-Herzog-Ambulanz an
einer klinischen Studie zum Krankheitsverlauf von frih
{innerhalb der ersten 4 Lebensmonate) diagnostizierten
Patienten im Vergleich zu spiter diagnostizierten Patien-
ten. Eltern, deren Kinder fir die Studie in Frage kommen,
werden von uns brieflich und beim Ambulanztermin kon-

taktiert.
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Ergebnisse der CF-Behandlung in Miinchen Wie man sieht, sind die Ergebnisse der Ambulanz hervorra-
gend, sie liegen sowohl bei den Kindern, als auch bei den

Prof. Dr. Erwachsenen gleichauf und z.T. besser als die 10 besten

Ambulanzen. Das sieht man daran, dass der Anteil der

guten und mittleren Patienten besonders hoch und der der
schlechten Patienten besonders klein ist.

Matthias Griese

Zur Sicherung der Versor-
gungsqualitdit und zur

47 Offenlegung der Stellung FEV1 in der Altersgruppe <18 Jahre nach Knudsen in 2012
'11?} i il innerhalb der  CF-
vE -F— ar | Versorger nimmt die i

Christiane Herzog Ambulanz seit Beginn an der Quali- | E“rxjmﬁm o
titssicherung Mukoviszidose teil. Die neueste jdhrliche - [ schiech: <B0% ces Sol
Einzelauswertung liegt von 2012 vor. Angegeben wer-
den immer die Ergebnisse der
« Eigenen Ambulanz (linke Saule), - i
« Deutschland Mittelwert (mittlere Saule) T

« 10 beste Ambulanzen (rechte Saule).
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(b) Kdrpergewicht als Body-mass-Index, BMI
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BMI der Alersgruppe >=18 Jahre in 2012
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Eine dhnlich gute Situation gilt fiir den BMI; allerdings sind
hier 2 Aspekte bearbeitenswert: zum einen ist bei den
Erwachsenen der Anteil der gut erndhrten relativ klein und
zum anderen gibt es eine (allgemeine) Tendenz der 12-17
ldhrigen (hier nicht dargestellt) im Verlauf der letzten 5
Jahre hin zu niedrigeren Kdrpergewichten. Dies hat vermut-
lich mit der allgemeinen Tendenz zu schlanken Kérperbild
zu tun.

Pseudomonas aeruginosa in der Altersgruppe <= 11 Jahre in 2012
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Ferner wird noch der Pseudomomas Status vermerkt; hier
ist eine sehr positive Tendenz zu vermerken, namlich der
sehr hohe Anteil negativer Patienten, insbesondere bei den
jungeren Patienten. Dies ist eine Entwicklung, die wir auch
im Trend sehen und die sicher auf unsere in den letzten
lahren sehr ,verscharften” Hygiene und Trennungsbemii-
hungen zurickzufihren ist.
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Insgesamt sind wir mit dem Ergebnis fir unsere Patienten
sehr zufrieden und bedanken und fir das entgegenge-
brachte Vertrauen in unsere Behandlungsstrategien. Natiir-
lich gibt es immer was Neues zu tun und wir freuen uns mit
Ihnen einen weiter erfolgreichen Weg in die Zukunft gehen
zu diirfen,

Vortrag: ,Krank daheim.’ Wann muss ich anrufen?

PD Dr. med.
Matthias Kappler, CHA

Ricksprache mit der
Christiane Herzog Ambu-
lanz ist sinnvoll  bei
Atemwegsproblemen wie
z.B.  Erkdltung, Fieber,
Schmerzen beim Atmen, Atemnot, Bluthusten und bei
Bauchproblemen wie Bauchschmerzen, Verstopfung,
Durchfall sowie bei anderen Erkrankungen wie Beinbruch,
Ausschlag, geplanter Zahnspange oder Weisheitszahn-
Operation usw,

Immer wenn medizinische Probleme auftreten und nicht
ganz genau klar ist, was gemacht werden muss, soll angeru-
fen werden.

Direkter telefonischer Kontakt: 089 44005 7878 (Achtung:
NEUE NUMMERY)

Montag bis Freitag 09:00-13:30 und Montag bis Donnerstag
12:30-16:00

Die Ambulanzschwestern bearbeiten das Problem und
stellen in dringenden Fillen den direkten Kontakt zum
behandelnden Arzt her.

AuBerhalb der (oben angegebenen) Ambulanzzeiten be-
steht jederzeit die Mdglichkeit zur Kontaktaufnahme mit
dem Dienstarzt Gber die Pforte der Kinderklinik: 089 44005
2811/2812

Der Dienstarzt entscheidet Gber das weitere Vorgehen; er
hat immer die Moglichkeit zur direkten Ricksprache mit
einem CF-Arzt!

Die Christiane Herzog Ambulanz ist auf telefonischen Kon-
takt eingerichtet. Wir bearbeiten mehr als 10.000 einge-
hende Telefonate pro Jahr. Rufen Sie an, wenn unklar ist,
was genau gemacht werden muss.
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Vortrag: ,Nasenbehandlung’
Praktische Durchfiihrung

Sarah Zipse und Steffi Hentschel, CHA

Nasenduschen - am Beispiel Jala Neti

Die Nasendusche bietet eine einfache, schonende Maglich-
keit zur Masenpflege und kann schon mit jingeren Kindern
ab ca. 4 lahren durchgefiihrt werden. Hier sollte man sich
Zeit nehmen dem Kind die Kanne und das Spilen langsam
ndher zu bringen um eine selbstdndige und gute Durchfih-
rung zu erreichen.

Vor Gebrauch sollten die Hande sauber sein. Mit dem
Messloffel, zuerst die vorgegebene Menge an handelsibli-
chem Speisesalz in die Kanne gegeben bevor man lauwar-
mes, abgekochtes Wasser his zur Markierung dazugibt und
die Lésung umriihrt. Um mit dem Spilen zu beginnen, wird
das Kinn an die Brust gelegt, Gber den gedffneten Mund
geatmet und die Nasenkanne an eines der Nasenlocher
angesetzt. Legt man den Kopf nun schrig und ldsst damit
das Wasser vorsichtig in die Nase hineinlaufen, sollte es bei
korrekter Durchfiihrung aus dem anderen Masenloch wie-
der herauslaufen. Ist dies nicht der Fall, kann es eine Hilfe
sein den Mund weiter zu &ffnen. Mach ca. der Halfe der
Lésung wird die andere Nasenhéhle gespiilt. Um am Ende
in der Nase verbleibendes Wasser zu entfernen, den Kopf
iiber der Schissel in alle Richtungen schwenken und da-
nach vorsichtig schnduzen.

MNach der Nutzung muss die Kanne im Vaporisator sterili-
siert oder mind. 4 min. abgekocht werden. Die Nasenkanne
gut trocknen lassen und staubfrei lagern.

Rhino Clear

Rhino Clear ist ein nasaler Vernebler der, mit einem Kom-
pressor verbunden, ein Aerosol erzeugt und damit die Na-
senschleimhaut anfeuchtet. Durch die einfache Handha-
bung ist dieses System schon fiir sehr junge Kinder (Sdug-
lingsalter) geeignet.

Vor Beginn der praktischen Durchfihrung sollte auf gewa-
schene Hinde geachtet werden. Stecken sie die Einzelteile
mit dem an die NasenlochgroRe passenden Nasenaufsatz
zusammen. Nun das Rhino Clear Uber den Schlauch mit
dem Kompressor verbinden und 10ml NacCl in die Verneb-
lungskammer einfillen. Driickt man bei eingeschaltetem
Kompressor nun die Taste am Rhino Clear entsteht ein
Aerosol, das als Nebel aus dem Nasenaufsatz ausstromt.
Um zu Inhalieren das System an ein Nasenloch setzen, das
zweite zuhalten und bei gedriickter Taste ruhig einatmen.
Bei der Ausatmung lassen sie die Taste los. Sekret das aus
der Nase flieft wird in einer speziellen Kammer aufgefan-
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gen. Pro Nasenloch sollten ca. 2 min. (10ml NacCl) inhaliert
werden. Danach vorsichtig schnduzen.

Nach der Durchfihrung das System wieder in seine Einzel-
teile zerlegen und zum Sterilisieren in den Vaporisator
geben oder 4-5 min. abkochen. Die Teile gut trocknen las-
sen und bis zur ndchsten Nutzung staubfrei lagern.

Vortrag: ,Besonderheiten bei erwachsenen CF-
Patienten® Was kommt auf Erwachsene zu?

Dr. med. Susanne Nihrig,
EWA

In den vergangenen Monaten sind
etliche Patienten altersbedingt in
die Erwachsenenambulanz ge-
wechselt. Da diese sogenannte
Transition auch noch weitere
Patienten betrifft, freue ich mich
iiber die Gelegenheit, die Erwachsenenambulanz auf dem
Infotag der Christiane Herzog Ambulanz erneut vorstellen
zu kénnen.

Die Mukoviszidose-Ambulanz fiir Erwachsene wurde 1985
gegrindet, sie befindet sich in den Gebauden der Medizini-
schen Klinik Innenstadt in der Ziemssenstrae. Wir be-
treuen ca. 200 Patienten zwischen 18 und 67 Jahren, Wir
sind ein kleines, aber sehr freundliches Team aus Schwes-
tern, Physiotherapeuten, Diabetesberatern, Erndahrungsbe-
ratern, Sozialberatern und Arzten. Unser Zentrum nimmt
an vielen nationalen und internationalen Studien teil und
ist zusammen mit der Christiane Herzog Ambulanz ein Stu-
dienzentrum der Europdischen Mukoviszidose-Gesellschaft
(CTN-ECFS).

An den Ambulanztagen erfolgt eine Trennung nach Keim-
und Resistenzstatus. Neben den vierteljdhrlichen Routine-
besuchen bieten wir allen Patienten einen lahrescheck an,
der unter anderem einen oralen Glukosetoleranztest
(OGTT) sowie einen Ultraschall vom Bauch beinhaltet.
Waihrend eines stationdren Aufenthaltes haben die Patien-
ten die Moglichkeit, die von der Stiftung Soziales Miinchen
der Stadtsparkasse Miinchen geforderte Kletterwand sowie
die von cfi-aktiv gespendete Powerplate zu nutzen.

Wir hoffen und wiinschen uns, dass alle Patienten, die aus
der Christiane Herzog Ambulanz zu uns wechseln, sich bald
bei uns genauso gut aufgehoben filhlen wie wihrend der
bisherigen Betreuung durch das Team der Kinderklinik.
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Vortrag: ,Entziindung der Atemwege’

Prof. Dr. med.

Dominik Hartl,
CF Zentrum Unikinderklinik
Tibingen

Entziindung dient prinzipiell
dem Kérper zur Abwehr gegen
Infektionen, was mit einer
Aktivierung des Immunsys-
tems einhergeht.

Normalerweise entsteht Ent-
ziindung bei einer akuten Infektion und klingt danach wie-
der kontinuierlich ab. Bei Patienten mit Mukoviszidose [
Cystischer Fibrose (CF) kommt es in den Atemwegen jedoch
zu einer chronischen Entziindungsreaktion, welche dem
eigenen Lungengewebe schadet, anstatt nur Bakterien
abzutdten. Deshalb gibt es bei Mukoviszidose seit langerem
intensive Bestrebungen diese chronische und schidliche
Entzindung medikamentos zu dampfen.

Ibuprofen stellt das momentan einzig zugelassene und
direkt anti-entziindliche Medikament fiir CF Patienten dar
und wird in den USA, im Gegensatz zu Europa, relativ hau-
fig eingesetzt, mit klinischer Erfahrung an Gber 1000 CF
Patienten. Ibuprofen sollte vor allem bei Kindern (ab &
lahren) und Jugendlichen eingesetzt werden, da in diesem
Alter Studien aus den USA einen positiven Effekt auf den
Abfall der Lungenfunktion gezeigt haben.

Im Erwachsenenalter hat lbuprofen wohl keine so deutli-
chen Effekte mehr. Wichtig ist dabei die relativ hohe Dosie-
rung, die begleitenden Serumspiegel-Messungen und die
Einnahme von Protonenpumpeninhibitoren (Magenschutz).
Weitere, weniger etablierte und sich z.T. noch in Entwick-
lung befindende anti-entziindliche Therapiestrategien bei
CF sind Anti-Proteasen (v.a. Alpha-1 Antitrypsin), Anti-
Oxidantien (V.a. Glutathion), CXCR2-Inhibitoren, Sildenafil
und weitere Ansdtze. Da schwere unerwartete Nebenwir-
kungen auftraten, wurde eine klinische Studie des Leuko-
trien B4-Rezeptorantagonisten gestoppt, was zeigt, dass
eine zu starke Hemmung der Entzindungsreaktion bei CF
auch schidlich sein und z. B. Infektionen beglinstigen kann.
In Zusammenschau sind anti-entziindliche Therapieansatze
bei CF, bis auf Ibuprofen, bislang nicht wirklich klinisch
erfolgreich, weshalb Forschung auf diesem Feld unabding-
bar ist.
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Patienten- und Elterntagung TOP 2 - Bericht zum Vereinsgeschehen
. @ ENTERDlSZEPUNARES von Henriette Staudter, Vorsitzende
M U KOV'SZI DOSE Die Beschlussfahigkeit der Mitgliederversammlung war
.. ZENTRUM MUNGHEN durch die fristgerechte schriftliche Einladung mit Be-
mit 10. Mitgliederversammlung kanntgabe der Tagesordnung und gemaR den Anforde-
von cf-initiative-aktiv e. V. rungen der Satzung gegeben.
Der Vorstand traf sich im Jahr 2014 zu 5 Vorstandssitzun-
Datum: Samstag, 14. Marz 2015 gen:
Ort: Hérsaal der MKG (Mund-, Kiefer- & 13.01.2014
und Gesichtschirurgie),
Lindwurmstr. 2, 80337 Miinchen < 14.05.2014
Tagungsdauer:  10:00 - 15:30 Uhr % 18.07.2014
Anwesende: 95 stimmberechtigte Mitglieder; < 10.10.2014
insgesamt ca. 160 Besucher & 09.12.2014
Tagesordnung:  TOP 1 - BegriBung durch die
1, Vorsitzende
TOP 2 > Jahresriickblick 2014 2.1 Aktueller Mitgliederstand 14.03.2015
TOP 3 = Kassenbericht (in Klammer MGV 2014)
TOP 4 = Kassenrevisionsbericht 1191 (1187) Mitglieder in 560 (553)Haushalten,
TOP 5 = Entlastung des Vorstandes davon 405 (403) CF-Betroffene
TOP 6 < Anfragen, Verschiedenes = Konstantes maRiges Mitgliederwachstum trotz
TOP 7 = Schlussworte Todesfillen und einiger altersbedingter Austritte
TOP 1 - Begriifiung = Indirekt nimmt die Anzahl der Mitglieder auch
BegriiRung aller Teilnehmer: Einfluss auf das Spendenvolumen
Patienten, Eltern, Behandler und Pharmafirmen = Wichtig fur die Solidargemeinschaft: Die Mitglie-

der!!

In einer Schweigeminute wurde der verstorbenen Wegge- y g
g g8 = Ein herzliches Willkommen allen Neumitgliedern!

féhrten gedacht.

In Memoriam

elickiiche Jahre put unserén Freunden,
voller Trauer, weil sie vordber,
voller Dankbarkert, dass sie gewesen.

A
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2.2 DANKE

... fiir die finanzielle Unterstiitzung der Tagung:

.‘c NTEPOST U RARES
“ ol MUKOVISZIDOSE
TEMTRUM MUMCHEN
Hilfe bei

Bl MUKOVISZIDOSE

'y NOVARTIS AEsForest
pharmaxis VERTEX
.____,_.___ﬁ- e
S = L(JmLEAD
APOSAN QX ABE,

Herzlichen Dank fir die freundliche UnterstiGtzung!

Henriette Staudter bedankte sich fiir die immer beste
Zusammenarbeit und Unterstitzung bei:
< dem Team der Christiane Herzog Ambulanz am
Dr. v. Haunerschen Kinderspital
<+ dem Team der CF-Ambulanz am Schwabinger

Kinderkrankenhaus

b

dem Team der CF-Erwachsenenambulanz am In-
nenstadtklinikum

allen Mitgliedern und Spendern

allen Organisatoren von Benefizaktionen

der Christiane Herzog Stiftung

dem Bundesverband Mukoviszidose e V.

L -

den Stiftungen von Sabine Adelwarth, Christian

Lell und Marianne Strauld

S

den Pharmafirmen fir Forschung und finanzielle
Unterstiitzung

< last but not least - dem cfia-Vorstandsteam fiir
die hervorragende Zusammenarbeit und Uber-

nahme von wichtigen Aufgaben

2.3 Projekte / Finanzierungen
Personalkosten

...um die Betreuungsqualitat der Ambulanzen fir unsere

Betroffenen ohne Einschrankung zu erhalten.

cfia Mitgliederversammliung 2015

1.835,00 € mtl. CF-Ambulanzschwester ¥ Stelle
992,00 € mtl. CF-Ambulanzschwester 9,63 h
700,00 € mtl. Physiotherapie

1.981,00 € mtl. CF-Forschung und Studien
506,00 € mtl. CF-Diabetesberatung DDG

390,00 € mtl. Wochenend-KG

CF-Fortbildungsseminare
Fortbildungen fiir Behandler

CF-Fortbildungsseminar des Mukoviszidose e.V. fiir Am-

bulanzteams in Wiirzburg

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

.. neueste Erkenntnisse aus Forschung und Therapie fir

ALLE

CF-Fortbildungsseminar - AD-Basic-Seminar und Refres-
her-Seminar fir Physiotherapeuten
... um mit der Zeit eine flichendeckende CF-Patienten-
versorgung bezdglich einer exzellenten Atemtherapie

zu erreichen.

Fortbildungen fiir Patienten
... ZUr Motivation - um mit den taglichen Therapiean
strengungen nicht nachzulassen

.. neueste Erkenntnisse - Wissen fiir ALLE

Forschung und Studien
... geben uns Hoffnung auf Heilungsfortschritt

.. Weiterentwicklung neuer Medikamente

Unterstiitzung Sozialfonds

Sozialfonds = lindert Not, die direkt mit der Lebensqualitét der

Patienten und Familien zu tun hat.
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cfia gibt Hilfe durch:
* Sozialrechtliche Erstberatungen
= Teilkosteniibernahmen in rechtlichen Auseinanderset-
zungen, z.B. Pflegegeldkirzungen, Anerken-
nung einer Behinderung, Ablehnung Kostenilibernahme
Reha, etc.
= Sorialfonds 2013 — teils als zinslose Darlehen
= Wohnungsumzlige wg. Arbeitsplatzwechsel,
wg. Schimmelbefall in Wohnungen
* Hilfe bei Todesfillen
* Mietkostenzuschuss in Notlagen
= Zuschisse fir Fahrten zu Physiotherapie, Krankenbesu-
chen, etc., wenn die Familie dies nicht leis-

ten kann, u.v.m.

Mobile Physiotherapie und

stationdre Wochenend-Physiotherapie

... umn optimale Versorgung der Patienten zu erreichen / zu

gewdhrleisten.

Ausstattung Ambulanzen & Stationen

.... immer bei Bedarf

Klimatherapie — Reha Israel

Das von Christiane Herzog im Jahr 1995 ins Leben gerufene
Projekt der Klimatherapiekuren am Toten Meer unterstiitzt

unsere Selbsthilfeorganisation cfia, vormals cfa, seit der

Finanzierungsibersicht der letzten 5 Jahre:

21

ersten Stunde. Grofzigige Unterstiitzung bekamen wir

hierzu bereits von Sternstunden e.V. des BR und der Chris-

tiane Herzog Stiftung.

Frau Herzog hatte mit ihrem Weitblick friih erkannt, dass
das einzigartige Klima am Toten Meer eine ,Auszeit” fir
die Patienten bedeutet, Lebensqualitit zurickbringt und
zu einer Verbesserung und Stabilisierung des Gesundheits-
zustands beitrdgt. Aus diesem Grund engagiert sich cfia
auch weiterhin fiir die Klimatherapie- / RehamaRnahme
am Toten Meer.

= cfia leistet fir Patienten finanzielle Unterstiitzung bei
Ablehnung der Krankenkassen

» bernimmt Mehrkosten, die mit den Krankenkassen
nicht abgerechnet werden kénnen

= kilmmert sich um die Infrastruktur vor Ort

= fuhrt die Patientenbefragungen zur Qualitatssicherung

und Nacherhebung durch

2010/M 201112
Kasseniibernahmen 62.467,00 € 58.759,00 €
Eigenanteil 2439300 € 1637300 €
CHS 36.237.00 € 19.100,00 €
cfia inkl. Mehrkosten 26.818.00 € 19.500,00 €
MAS 1.200,00 €
Patienten 37 30

2012113 2013/2014 2014/2015
47.7T13,50 € 4521310 € 39.32280 €
13.33590€  14.554,30 € 11.781,50 €

. € - € - €
25.014,30 €  24.235,00 € 22.490,30 €
19 18 14
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2.4 CF-Veranstaltungen Riickschau 2014/2015

Fiir die Ambulanzveranstaltungen in Miinchen - herzlicher
Dank an unsere Ambulanz-Teams fiir das grofe Engage-

ment! ©

Erkldarung zu den Abkiirzungen:

CHA = Christiane Herzog Ambulanz

EWA = Erwachsenenambulanz

MAS = Mukoviszidose-Ambulanz Schwabinger Kinderklinik

cfia = cf-initiative-aktiv e.V.

MAD = Miinchner Arzteorchester
DAO = Deutsches Arzteorchester
MAC = Minchner Arztechor

07.-09.02.2014 Mukoviszidose e.V.
Transplantations-S5eminar / Untersttzung von cfia
15.03.2014 CHA/cfia

Patienten- und Eltern-Infotag, MGV cfia
04.-06.04.2014 cfia

CF-Erwachsenen-Freizeit in Reimlingen

10.05.2014 MAS/cfia

Patienten-Seminar AD nach Chevaillier

24.05.2014 EWA

Patiententag an der Erwachsenen-Ambulanz
08.10.2014 cfia

Sozialrechtsseminar fiir Sozialdienst / RAin Bollmann
13.10.2014 MAS/cfia

Buchprasentation TINO MUKOLINO

20.10.2014 cfia

Round Table fiir CF-Eltern

30.10.2014 MAS

CF-Symposium - Pflegemanagement Klinikum Schwabing
21.11.2014 cfia

Vortrag beim BVMA Symposium im Sheraton Hotel
25.11.2014 CHA

Bayer, CF-Qualitdtszirkel

27.02.-01.03.15 MAS/cfia

Physiotherapeuten-Seminar AD / Teil 1

cfia Mitgliederversammlung 2015

2.5 CF-Veranstaltungen Vorschau 2015/2016

10.-12.04.2015 cfia
CF-Erwachsenen-Freizeit in Reimlingen
08.-10.05.2015 MAS
Physiotherapeuten-Seminar AD / Teil 2
11.-13.03.2016 cfia

CF-Erwachsenen-Freizeit in Reimlingen

Physiotherapeuten-Seminar AD 2015
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2.6 Benefiz-Veranstaltungen 2.7  Danke fiir thre Spenden und Spendenaktionen

Riickschau 2014 / Jahresanfang 2015 seit 01/2014

Danke an Mitglieder, Patienten und Freunde fiir einen

*  Guschu-Aktion ,Durchatmen®” fir 6.182,00 € bis
bunten Reigen an Veranstaltungen & Ideen!

Ende 2014
+  AUDI Ingolstadt - 12.000 € fir cfia aus dem AUDI-

Danke fiir die vielen Spenden!!

25.01.2014 cfia / DAO / MAD/ MAC
Mitarbeiterspendentopf 2014

«  TUv sUD Auto Service GmbH

Jubildumskonzert im Herkulessaal / Residenz

11.02.2014 Familie Theif

v : +  Holtrup-Wittmund-Stiftung aus Minster
8. Benefiz-Bridgeturnier

*  Sabine Adelwarth Stiftung
22.02.2014 MAS - Vortrag zur CF

= y +  Elterngruppe Landshut fir Bewirtung beim Lands-
Infoveranstaltung Bayer. Schiitzenjugend

huter Schiilerlauf
17.05.2014 MAS - Vortrag zur CF

. . +  Adventskranzbinden von Conny Stadler
Infoveranstaltung Bayer. Schitzenjugend

i *  Facebook-Aktion von Bettina Wiesheu
18.05.2014 Familie Aigster

= 11, Meujahrsempfang in B&hmfeld
Benefiz-Flohmarkt in Piirgen bei Landsberg ) HEANE>

i : *  Weihnachts- und Osterbasare Anita Heimrich (z.B.
05.-06.07.2014 Bayer. Schiitzenjugend

. . Schwabinger Kinderklinik, Klinikum GroBhadern,
Bayer. Meisterschaft - Aktion Durchatmen

Bayern LB, usw.
12./13.07.2014 Bayer. S5chitzenjugend ¥ )

*  FC Bayern Fan-Club ,Keller” Manching und ,,De

Roadn Bomber” Geisenfeld

Bayer. Meisterschaft - Aktion Durchatmen
19.07.2014 cfia Altmihlseelauf

*  Leo-von-Klenze-Schule, Staatl. Berufsschule 2 In-
26.07.2014 Bayer. Schiitzenjugend

olstadt - 27 Jahre CF-Weihnachtsaktion
GuSchu-Open mit CF-Patienten - Aktion Durchatmen g

. . = Innerwheel-Club Ingolstadt
15.08.2014 Schitzenverein Mauern

B *  Bastelteams Familie Hecht / Familie Schmid / Fa-
Sommerfest in Mauern — cfia Infostand & Glicksrad

03.10.2014 Muko e.V. / cfia milie Wudke [/ Kath. Kirchenstiftungen

*  Ainauer Kunsttage in Geisenfeld
DVV - Deutschland wandert - Betreuung durch cfia

+  Kindertagesstatte Little Giants, Giesin
Aichach-Unterwittelsbach, Kosching und Baierbach . .
) +  Schafkopfturnier der AWO Burgau
12.10.2014 cfia Minchen Marathon

*  Geburtstagsspenden u.a. 65+65 Gustav & Barbel
09.11.2014  Spielmannszug e o . "

Knepper / 70. Max Eppensteiner [ Elisabeth Vacha
Benefizkonzert in Késching mit KDFB pper / pp /

23.11.2014 cfia / MAO [ Inge Bachmeier / Elfriede Wiedemann......

: ’ ; - *  Trauerspenden fir Ruth Hiber - Mirabell Becker -
Konzert im Sophiensaal - 7. Benefizkonzert des MAD

28.-30.11.2014 cfia

Woeihnachtsmarkt Geisenfeld - Glicksrad

29.11.2014 cfia Schlossweihnacht in Mauern
21.12.2014 Miinchener Liedertafel

Morbert Berger - Kristina Schilling - Familie Kiver -
Familie Goldel - Familie Baumann

*  Benefiz-Liuferteams

*  CF-Apotheken im Raum Minchen

+ allen Privatpersonen und Firmen, u.v.m.
Woeihnachtskonzert Pfarrkirche HIl. Geist P

02.02.2015 Familie Theif?
9. Benefiz-Bridgeturnier - Erlds 4.415,00 £

*  Ein besonders herzliches Vergelt's Gott an alle,

die hier nicht mehr genannt werden konnten....
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2.8 Wiinsche und Ziele fiir die nahe Zukunft

Anliegen einer erwachsenen Patientin mit
multiresistentem psae+

lch wiinsche mir...

= .. die grundsitzliche Maglichkeit einer regelma-
Rig medizinisch betreuten Reha fiir Patienten mit
Problemkeimen

* ... eine Liste, an wen man sich hierzu wenden
kann (Kliniken, Organisationen, zustandige Per-
sonen in Selbsthilfegruppen...}

« . die Teilhabe an Informationsveranstaltungen
Uber Videoclips oder zusammenfassende Unter-

lagen der Referenten

« . Mabglichkeit spaterer Rickfragen hierzu per E-
Mail
« . Aufklarung und Sensibilisierung von med. Per-

sonal (praventiv und auch im Umgang mit multi-
resistenten Patienten)

+« _.einheitliche Leitlinien, an die man sich als CF-
Patient ohne Verunsicherung orientieren kann ...

*« _.in Minchen, als ich mich fir eine mogliche LTX
vorstellte, wurde rein gar nicht aufgepasst ...

* _..inmeiner Ambulanz muss ich froh sein, wenn
ich mich voll verkittelt auf einen Hocker setzen
darf - der 5tuhl I3sst sich ndmlich so schwer des-
infizieren.

* Ich habe die Bitte, dass das Ganze mit konkreten
Informationen etwas in den Fokus der ,Muko-
Offentlichkeit” gelangt! Gerne unterstiitze ich Sie
dabei!

Unsere Patientenbeirdte, an die Sie sich jederzeit in
Ambulanzangelegenheiten wenden diirfen:
EWA  Stefan Drexler und Anne Goldbeck
E-Mail: patientenbeirat_89@vyahoo.de
MAS  Jochen Hampl
E-Mail: jochen.hampl@cfi-aktiv.de

cfia Mitgliederversammlung 2015

Anliegen von cfia

*  Warten auf den Tog X, wie Christiane
Herzog immer sagte — in der Hoffnung,
dass er nicht mehr lange auf sich warten
lasst

*=  Christiane Herzog Zentrum Miinchen

*  Raumliche Verbesserung und personelle
Aufstockung der CF-EWA - sowohl ambu-
lant als auch stationdr

* Y jdhrliche Sputumuntersuchung zwin-
gend fir alle CF-Patienten u. Ambulanzen

*  TX-Team GroBhadern - immer gemeinsam
mit dem CF-Arzt

*  TX-Team GroBhadern - dazu gehoren CF-
Physiotherapeuten!!

*  Psychologische Betreuung besonders nach

T¥ unerlasslich!

TOP 3 - Kassenbericht

« Vorgetragen und erklért von Henriette Staudter

« weitera Infos zu TOP 3 ndchste Seiten

TOP 4 - Kassenrevisionsbericht

Vorgefragen von Petra Heinzl

Priffungsprotokoll:

Kassenprifer: Alexandra Wolz, Petra Heinzl,
Priffungsort: Geschdftsstelle MOnchener Str. 29,
85290 Geisenfeld

Datum/Uhrzeit: 23.02.2015 / 11:00 Uhr — 20:00 Uhr

Prifungszeltraum: 01.01.2014-31.12.2014

Ergebnis der Kassenpriifung:

Die Buchfihrung erfolgt in Form einer Einnahmen- und
Ausgabenrechnung. Es wird keine Barkasse gefihr,
Alle Einnahmen und Ausgaben werden Uber Konten-
bewegungen erfassi.

Die Prifung erfolgte als vollstndige Journal- und Be-

legpriifung und ergab keinerlei Beanstandung.
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3.2 Gewinn- und Verlustrechnung 2014
Ertrags- und Aufwandsberechnung vom 01.01.2014 - 31.12,2014

Bestand 01.01.2014

Girokonten 37TRET2E
Festgelder 33.010,90 €
70.807 62 €
EINNAHMEN Sachspenden
Barspenden 12202244 €
Spenden Glicksrad 184977 €
Spardosen 1.052,52 €
Sochspenden; KFI-Vers,, CF-Veranstaltungen, Fahrtkosten, ete, 37934 €
BuBgelder 2.800,00 €
Veranstaltungen: vw.a. Standgebihren bei Tagungen, Bnnahmen
aus Veranstaltungen, Serminargeblhren, efc, IFBTIE6E
Erstattg. KFI-Stever, Vensicherungen, Geblhren, etc, 519464 €
Iinsertriige BBO? €
Mitgliedsbeitrdge 2014 1284500 €
Physiotherapie Erstattung Hilfsmittel 156,00 €
Sozialfonds: Rlckerstottung dinsloses Dadehean 1.900,00 €
187.782,32 € 379134 €
AUSGABEN
Verwvaltung FANE7 €
Offentlichkeitsarbeit: Intermet, Drucke, Give aways, etc. 757578 € 72481 €
Pafientensozialionds f Sozialrechisberatung F833.67 €
Seminare / Fortbildungen [ Veranstaltungen / Referenten 34046982 €
Fortildungen fir Ambulanz-Teams & Vorstand 6.266,51 €
Sonstiges: Venicheungen, Geblhren, Mitgliedschalten, 4957 44 €
Kosten mobile KG: Fahrtkosten [KG + Vorstand) 513547 € 1.968,55 €
Kosten mobile KG: inkl. KFZ-kosten [KG + Vorstand / Unfall) 7.610,50 €
Klimatherapie lsroel - Zuzahlungen 1, Pafienten 273BIF0E
:g:;z::u;mpue Israel = Infrastruktur, Lobnkosten med. /therap. Ver- 7,897 96 €
Ausstattung Ambulanzen 1.326,07 €
Lohnkosten Ambulanzen - med./therap, Versorgung 4807591 €
Lohnkosten for Studien und Forschung 1544831 €
Wochenend - KG flr stotiondre Patienten 4.600,00 €
CF-Literatur, Uberarbeitung clioinfoblétter, Vereinsiteratur 10.4460,43 €
Sachspenden fir CF-Veranstaltungen z.B. Tagungen, etc. 1.100,00 €
197.753.46 € 373 €

Bestand 31.12.2014

Girokonten 30.828,25€

Festgeld 30.008,23 €
60.836,48 €
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Vermogensentwicklung

Vermégensbestand am 01. Januar 2014
Vermégensbestand am 31. Dezember 2014
ergibt eine Vermégensabnahme von

cfia Mitgliederversammlung 2015

70.807 62 €
60.836,48
7.971,14 €

3.3 Ubersicht Spendenentwicklung seit der Fusionierung 2005
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TOP 5 — Entlastung des Vorstandes erfolgte ginstimmig.
TOP 6 — Anfragen / Verschiedenes lagen nicht vor.

TOP 7 — Schlussworte der 1. Vorsitzenden

Henriette Staudter dankte im Namen der Vorstandschaft den Mitgliedern fiir das bisher entgegengebrachte Vertrauen und
dem Team des Interdisziplindren Mukoviszidosezentrums (Christiane Herzog Ambulanz & Erwachsenenambulanz) fir die
Durchfiihrung der ersten gemeinsamen Patienten- und Elterntagung, die Viele als Schritt in die richtige Richtung werteten.

Die Vorsitzende schloss die Mitgliederversammlung 2015 mit dem erneuten Appell, in den Aktivititen beziiglich eines positi-
ven Spendenaufkommens nicht nachzulassen und dem erneuten Versprechen, dass sich alle gewdhlten cfia-Vorstandsmit-
glieder auch weiterhin mit allen Kriften getreu dem Motto von Christiane Herzog ,Mit Taten helfen” fir die Mukoviszidose-

Betroffenen einsetzen werden.

Die cfia Mitgliederversammlung war eingebettet in liberaus interessante medizinische Vortrége.
Auf Wunsch von Patienten und Eltern, die nicht am Patiententag teilnehmen konnten, wurde erstmals das Filmen

der med. Fachvortrige von cfia iibernommen und auf DVD zur

.. @ INTERDISZIPLINARES
MUKOVISZIDOSE
.. ZENTRUM MUNCHEN

Verfiigung gestellt.

Auf Wunsch kéinnen noch Restbestéinde der Filme zugeschickt

werden (bitte E-Mail an info@cfi-aktiv.de).

Programm

10:00 -10:25 Uhr  Frihsticks-Snack (Kaffee, Brezen, Croissants)

10:25-10:30 Uhr  BegriBung Herr Prof. M. Griese
Herr Prof. R. M. Huber
10:30-11:00 Uhr  Operationen der Lunge und am Brustkorb Herr Prof. R. Hatz
11:00-11:20 Uhr  Lungentransplantation aus Patientensicht Herr T. Vetter
11:20-12:10 Uhr  cfia e.V. Mitgliederversammlung Frau H. Staudter

12:10-13:00 Uhr

13:00 - 13:10 Uhr  Friihe Diagnostik — Nicht-invasiv Herr Prof. M. Griese
13:10-13:20 Uhr  Friahe Therapie — Physio/inhalation Herr Dr. 1. Ripper
13:20 - 13:30 Uhr  Fridhe Therapie - Antibiotika Frau Dr. M. Feilcke
13:30-13:40 Uhr  Frihe Therapie - Pankreas/Leber Frau Dr. H. Burmester
13:40 - 13:45 Uhr  Reiten Herr PD Dr. M. Kappler
13:45-13:55Uhr  Neue Therapien Frau Dr. 5. Nahrig
14:00 - 14:25 Uhr  Zukinftige Therapien Herr Prof. Dr. rer. nat.
M. Kormann

14:25-15:00 Uhr  ,Get together” bei Kaffee und Kuchen
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TRANSITION eine Krankheit wird erwachsen

Universitits-Kliniken | |
+  30% der CF-Patienten
Zﬁrith sind Alter als 18 Jahre
+ CF-assoriieric
Komplikationen
» intermistische Probleme
nchmen zu
* Recht auf Betreuung in
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Dr. med. Renate Spinas Bank
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Transition = trans-ire= hinubergehen
Medizinische Errungenschaften
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Freunde, Ausgang,
Partys
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Jugend - Zeit des Umbruchs

Langsame Ablosung
Elternhaus

Peer Groups /
Partnerschafien
Abldsung vom
Betreuungsteam im

Kinderspital
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Adoleszenz — Zeit der
Verunsicherung

Unterstitzung und Begleitung
— Medizinisch

- Psychosozial

— Emotionale Unabhiingigkeit

Perspekiive der jungen Leute
— grosse Herausforderung an Betreuungsteam
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« Abitur
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Krankheitsverlaul
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Transitionsmodell Zirich
Vorbereitung

» Information der Patienten und Familien

+ Forderung des Selbstmanagement des
Patienten
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Transitionsmodell Ziirich
Vorbereitung

« Forderung des Selbstmanagement des
Paticnten
~ Wissensvermittlung altersgemiiss
— Forderung der Selbstindigkeit
— Miteinbezug in Entscheide dber Behandlung

— Sprechstunde :
+ In Begleitung der Eltern

+ Gemeinsame Besprechung am Ende der
Konsultation

* Telefonische Vor-MNachbesprechung
* Allcine oder mit Freund / Freundin
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Transitionsvorbereitung

Beratung

Ressourcen:
persinliche \Stirken und
Sfamilidre __ Schwichen
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Empowerment
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Transitionsmodell Ziirich

Information der Patienten und Familien
Foérderung des Selbstmanagement des Patienten
Auswahl des Patienten durch Team

Sitzung Transitionsteam, Berichte siimtlicher
Fachbereiche

* Letzte Konsultation im Kinderspital, Arzt USZ
wird Patient und Eltern vorgestellt

* Erste Konsultation im USZ in Begleitung von
betreuendem CF-Arzt

* Riickmeldung vom USZ-Team iiber Verlauf
= Evaluation
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Qualitit der Transition
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Qualitiit der Transition
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Stolpersteine wihrend der
Transition

» Anderung der Medikamente

+ Ungeschickte Bemerkungen

* Fehlendes Vertrauen ins neue Team

Fehlende Lovalitii

Fehlende Zustindigkeit/'unklare Kompetenzen
= Nicht definierte Abliufe
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Transitionsmodell Ziirich

= Beginn der Zusammenarbeit 2002

+ Zweimalige Sitzungen im Jahr

= 2-8 Transitionen / Jahr seit 2003

= 35 Patienten sind transitiert

= 3 Patienten direkl ins Transplantationsteam
« Nur | Patientin voriibergehend .. verloren™
= Keine schweren Exacerbationen
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Transitionsmodell Ziirich

» Kritischer Rilckblick

~ Sozialkompeten:,
gegenseitige fachliche
Akzeptang, Toleranz,
Loyalitat,
Fusammenarbeit

- Standorthestimmung,
Ziele neu definieren,
Vercinbarungen

- Erfolgreiche Transfers
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Erfolgreiche Transition
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Aul Altbewihriem
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Meues kennen lemen
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Abdruck mit freundlicher Genehmigung der 52

Die Hadassah-Klinik in Jerusalem behandelt israeli-
sche und paldstinensische Kinder -

sie ist eine Institution. Nun kooperiert das Kran-
kenhaus mit dem Haunerschen Kinderspital, ge-

plant sind gemeinsame Forschungsprojekte

VON STEPHAN HANDEL

Wenn lsraelis und Palistinenser in den Machrichten auf-
tauchen, dann geht es meistens um Gewalt, Krieg, Blut
und Leid. Selten einmal wird berichtet von Zeichen der
Hoffnung, von problemlosem Zusammenleben der Natio-
nen, von ,Dasen des Friedens”, wie Eitan Kerem sagt.
Kerem ist Kinderarzt und leitet das Hadassah Krankenhaus
am Mount Scopus in Jerusalem. Dort werden israelische
und paldstinensische Kinder von israelischen und palasti-
nensischen Arzten behandelt auf dem Miveau, das von
einer Universitdtsklinik erwartet wird. Nun sollen auch
deutsche Patienten von der Heilkunst aus Jerusalem profi-
tieren — und die kleinen Patienten dort von Miinchner
Wissen: Die Hadassah-Klinik und das Haunersche Kinder-
spital wollen verstirkt kooperieren und gemeinsam for-

schen, hauptsichlich an seltenen Erkrankungen der Lun-

ge.

Eine Miinchner Familie hat eine Viertelmillion Euro
fiir die Kooperation gestiftet

Wieso oft, entstand die Idee aus personlichen Beziehun-
gen: Eitan Kerem und Matthias Griese, der Leiter der
Mukoviszidose-Ambulanz am Hauner, kennen sich von
zahlreichen Kongressen. Nun geschah es, dass der deut-
sche Hadassah-Unterstitzungsverein — er sitzt am Jakobs-
platz - eine generdse Zuwendung einer Minchner

Familie erhielt: 250 000 Euro mit der Malgabe, das Geld

flir eine solche Kooperation zu verwenden.

Eitan Kerim (rechts) ist Chefarzt der Kinderklinik im Hadas-
sah Medical Center. Links: Matthias Griese, Leiter der
Mukoviszidose-Ambulanz in der Christiane Herzog Ambu-
fanz der Haunerschen Kinderklinik.

FOTO: ALESSANDRA SCHELLNEGGER

Matthias Grieses winziges Biro im Hauner-Spital ist prak-
tisch voll mit ihm und seinem israelischen Kollegen - und
voller Ideen sind die beiden auch, was die Zusammenar-
beit angeht. Sie wollen vor allem an seltenen Erkrankun-
gen forschen, Leiden also, ,wo wir vielleicht einen Patien-
ten im Jahr haben”, so Griese. Das Problem bei diesen
Jrare diseases”: Fir Pharma-Unternehmen ist es nicht
profitabel, Medikamente gegen sie zu entwickeln. Und
durchschnittliche Hausdrzte erkennen sie oft nicht, sodass
die Patienten oft lange Odysseen durch Praxen, Kliniken
und Therapieversuche hinter sich haben, bevor sie ada-

quat diagnostiziert und behandelt werden.

Als Beispiel nennt Griese die chronische Tachypnoe: Bei
dieser Erkrankung atmen Babys viel zu schnell, bis zu 80
mal in der Minute, etwa 30 mal ware normal. ,Das wird
oft nicht erkannt”, sagt Griese. ,Die behandelnden Arzte
schieben das Problem auf eine Infektion oder einfach nur
auf die Aufregung wegen der Untersuchungssituation.”

Tatsachlich ist Gber die Tachypnoe wenig bekannt — ver-

mutet wird, dass sie vererbt wird.

Und hier kénnte beispielsweise die Kooperation zwischen

Minchen und lerusalem ansetzen:
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Am Hauner werden relativ viele Tachypnoe-Patienten
behandelt — und das Hassadah-Center ist dabei, die
Krankheit in ihren genetischen Grundlagen zu erforschen.
So kénnten die Minchner Arzte ihre israelischen Kollegen
mit Informationen Uber hiesige Patienten versorgen, da-
mit die Datenbasis vergrofern und dann die Ergebnisse

statistisch harter machen.

Auch an Mukoviszidose erkrankte Kinder kénnten profi-
tieren vom bayerisch-israelischen Austausch: Paldstinen-
ser wie lsraelis bleiben, was Partnerwahl und somit Fort-
pflanzung angeht, jeweils relativ eindeutig unter sich.
Dadurch haben die Forscher ,geschlossene Genpools” zur
Verfigung, an denen sich die genetischen Dispositionen
der Erkrankung besser untersuchen lassen als in hetero-
gen sich mischenden Gruppen.

Dadurch, so hoffen die Forscher, konnten sie weiter
kommen auf dem Weg zur ,personalisierten Arznei”:
Dabei geht &5 um Medikamente, die auf den jeweiligen
Patienten abgestimmt sind und exakt seine einzigartige
Auspriagung der Erkrankung behandelt. Mehr als 1000
Genmutationen sind bekannt, die verantwortlich sein
kinnen fir Mukoviszidose — wenigstens die 30 wichtigs-
ten sollen bald bei jedern Neugeborenen untersucht wer-
den. Denn die Chancen, das Leiden zu mildern, stehen
umso besser, je friher mit der Behandlung begonnen
wird. Matthias Griese nennt es einen ,politischen Skan-
dal”, dass dieses Screening noch nicht ldngst zum Stan-

dard der Neugeborenen-Versorgung gehort.

Auch an diesem Donnerstag wird Griese mit seinem israe-
lischen Kollegen in seinem winzigen Biiro die verschiede-
nen Moglichkeiten der Zusammenarbeit besprechen, in
zwei Wochen wird er selbst nach Jerusalem fliegen zu

weiteren Gesprachen.

Und wer am Ende denn mehr Profit aus dieser Zusam-
menarbeit ziehen wird, Jerusalem oder Minchen? Eitan

Kerem ruft: ,Ma, die Kinder, hoffe ich doch!”
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Anmerkung von cfi-aktiv e.V. zum Artikel der 52

Als Selbsthilfeorganisation fir Mukoviszidose-Kranke, die
das von Christiane Herzog ins Leben gerufene Projekt der
Klimatherapiekuren am Toten Meer weiterfihrt, freut uns
die zukinftig noch intensivere Zusammenarbeit der bei-

den CF-Professoren ganz besonders.

Christiane Herzog

Dead Sea CF-Climate Therapy Center

Seit 18 Jahren gibt es ndmlich bereits eine Kooperation
der beiden Professoren im Bereich der Mukoviszidose.
Prof. Kerem und sein Hadassah-Hospital sind die Anlauf-
stelle fiir Motfille deutscher CF-Patienten wihrend der
Klimatherapiekuren am Toten Meer in Israel. Sein Kollege
Prof. Griese hat in Deutschland dankenswerterweise die
Betreuung und Beratung fiir die Durchfihrung der Klima-

therapiemafnahme dbernommen.

Foto: Christiane Herzog
mit CF-Kindern am
Toten Meer (1998)

Foto: Dr. Marco Harari,
betreuender Arzt am
CF-Climate Theraopy
Center am Toten Meer,
in Kooperation mit
Prof. Eitan Kerem

i
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Cystische Fibrose

Renommierter, europdischer Forschungsgrant
(1,5 Mio. Euro) geht an Prof. Dr. rer. nat. Micha-
el Kormann von der Universitét Tiibingen.

Universitdtsklinikum
Tiibingen

Klinik fur Kinder- und
Jugendmedizin (Abt. 1)
Sektion Pddiatrische
Infektiologie und Im-
munologie

Jun.-Prof. Dr. rer. nat.
Michael 5. D. Kormann
www.kormann-lab.de

Mukoviszidose (engl. Cystic Fibrosis, CF) ist die haufigste
vererbte, lebenslimitierende Erkrankung in der kaukasi-
schen Bevdlkerung.

In den Patienten liegt aus verschiedenen Grinden ein Funk-
tionsverlust im sog. CFTR Gen vor. Aktuelle und friihere
Studien beschaftigen sich hauptsachlich damit, die Funktion
des Gens zu ersetzen, in dem sie korrigierte Gene oder
Genprodukte in die Zelle einschleusen, oder in dem sie
Modulatoren einsetzen, welche defekte CFTR Proteine zu
einem Teil wieder funktionsfahig machen.

Prof. Kormann, Uni Tibingen, stieR wie viele andere Wis-
senschaftler auf groRe Widerstinde, Gene oder Genpro-
dukte in die Lunge bzw. den nétigen Lungenzellen einzu-
schleusen, was nicht verwunderlich ist, da sich die Lunge
Millionen lahre gegen Fremdkérper evolutioniert hat. Kor-
mann geht nun einen Schritt weiter. Unter Einsatz mo-
dernster Gentechnik, state-of-the-art humaniserten Maus-
modellen und sensitivster Analyse-Verfahren will Kormann
den Gendefekt selbst auf molekularer Ebene beheben. “Es
gibt eine Reihe von immer weiter verfeinerten Enzymen",
so Kormann, "die hochspezifisch an die erkrankte Stelle des
Genoms binden, dort einen Strangbruch bewirken konnen,
und uns damit die Moglichkeit bieten die gesunde Sequenz
an den tatsdchlichen Wirkort - das Genom - zu bringen."
Dies hatte nicht nur den Vorteil, dass das CFTR Gen unter
natirlich Kontrolle bleibt, sondern auch, dass - wenn
Stammzellen der Lunge korrigiert werden - der Erfolg per-
manent ist und sich die Therapie auf wenige Gaben der
Pharmazeutika beschrinkt.

* Neues zur CF-Forschung*

In einem ersten Schritt kennten die Tabinger Forscher be-
reits 5P-B defiziente Maduse behandeln, welche mit einer
Applikation 4-5 mal so lange lebten wie ihre unbehandelten
Artgenossen. Dies mdchten die Forscher weiter steigern,
und zdhlen auf gezielte Korrektur von Lungenstammzellen,
und eine - Giber Nanopartikel - deutlich erhdhte Erreichbar-
keit der Lungenzellen.

Parallel zur Mukoviszidose méchte Kormann auch die sel-
tene Lungenerkrankungen Surfactant-B (SP-B) Defizienz
korrigieren, welche bereits in den ersten Lebensmonaten
unweigerlich zum Tode fihrt. “lIch arbeite so schnell und
umsichtig wie ich kann; der Traum, CF zu heilen, soll Wirk-
lichkeit werden", so Kormann,.

Anmerkung der Redaktion:

Prof. Kormann stellte sein erfolgversprechendes For-
schungsprojekt auf Einladung von cfi-aktiv eV. bei der
Patienten- und Elterntagung des Interdisziplindren Muko-
viszidosezentrums am 14.03.2015 in Minchen vor.

Wie bei vielen Grants dieser Hohe, fehlten zum Start gewis-
se Grundausstattungen, die nicht angefordert werden kén-
nen. Dafiir hat cfi-aktiv eV. im letzten Jahr 12.000 Euro
bereitgestelit.

Mittlerweile hat sich ein groBer Unterstiitzer fir das For-
schungsprojekt von Prof. Kormann und seinem Team ge-
funden, so dass die Forschungsarbeit fiir die nichsten Jahre
gesichert ist.

Prof. Kormann hat es sich zur Aufgabe gemacht habe, alle
Vorgange der Arbeitsgruppe transparent zu machen.
Interessierte kdnnen den Fortschritt auf Facebook und
speziell auf der Internetseite www.kormann-lab.de einse-
hen.

Nachfolgend eine gemeinsame Pressemitteilung
der Universitdt des Saarlandes und des Universi-
tdtsklinikums Tiibingen

Abdruck mit freundlicher Genehmigung von
Jun.-Prof. Dr. rer. nat. Michael 5. D. Kormann

Autorin: Ellen Katz
Neue Ansiitze zur Gentherapie fiir Atem-
not-syndrom bei Neugeborenen

Forschern gelingt Lebensverlingerung bei Mausen durch
Genkorrektur mit Nanopartikel-gekoppelter messenger



* Neues zur CF-Forschung*

RNA S3duglinge, bei denen sich aufgrund eines Gendefekts
die Lungen nicht entfalten kénnen, sterben bereits im
Alter von wenigen Monaten. lhnen fehlt ein spezifisches
Protein, das sogenannte Surfactant-Protein, das ein wich-
tiger Bestandteil des Fliissigkeitsfilms der Lunge ist. Mit
einem Gentherapeutikum, das an Nanopartikel gekoppelt
ist, kbnnte die Uberlebenszeit erhtht werden. Dies haben
nun erstmals Wissenschaftler des Universitdtsklinikums
Tiibingen und des Helmholtz-Instituts fiir Pharmazeuti-
sche Forschung Saarland (HIPS) — eine gemeinsame Ein-
richtung des Helmholtz-Zentrums fiir Infektionsforschung
(HZI) in Braunschweig und der Universitit des Saarlandes
- gezeigt. lhre Ergebnisse haben die Wissenschaftler im
Journal Nature Biotechnology veréffentlicht.

Damit unsere Lunge komplikationsfrei atmen kann, sind die
Lungenblischen (Alveolen) mit einem Flissigkeitsfilm aus-
gekleidet, Dieser setzt die Oberflichenspannung herab und
vermindert so den Widerstand beim Einatmen, wodurch
sich die Lunge entfalten kann. Der von der Lunge produzier-
te Flussigkeitsfilm besteht aus dem sogenannten
Surfactant, einem Gemisch aus verschiedenen Lipiden und
spezifischen Proteinen. Bei einer Surfactant-Protein-8 Defi-
zienz (SP-B Defizienz) fehlt das Surfactant-Protein: Es
kommt zu einer Entfaltungsstorung der Lunge, was den
Gasaustausch stark behindert und nach der Geburt zu
Atemversagen fihrt. Die seltene, genetisch bedingte Er-
krankung verlduft immer todlich. Unter einer Million Neu-
geborenen sind finf betroffen.

Um genetische Erkrankungen wie diese zu besiegen, setzen
Wissenschaftler auf Gentechnik. ,Gentherapie und Genkor-
rektur sind hochmoderne neue Therapiemoglichkeiten fiir
Patienten mit schweren, vererbten Erkrankungen. Wir
arbeiten daran, kranke Gene sicher und effizient durch die
gesunden Varianten zu ersetzen”, sagt Prof. Michael Kor-
mann, Juniorprofessor fir translationale Genomik und
Gentherapie an der Tibinger Universitdtskinderklinik.

Den Tibinger Forschern gelang es, das Erbgut von Mausen
so zu verandern, dass Tiere mit 5P-B Defizienz, die sonst
nach drei Tagen starben, einen Monat lang Gberlebten.
~Wir haben das Genom in den Lungenzellen der Tiere so
umprogrammiert, dass die Lungen das Surfactant-Protein
herstellen kinnen”, sagt Kormann, Dazu missen zwei gen-
therapeutische Mafnahmen gleichzeitig eingeleitet wer-
den: Zum einen muss das ,gesunde” Gen in die Zelle der
erkrankten Tiere eingebracht werden. Zum anderen muss
die gewinschte Gensequenz auch dauerhaft im Genom
eingebaut werden. Fir diesen Vorgang wird kurzzeitig ein
bestimmtes Enzym, eine sogenannte MNuklease, bendtigt.
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Damit die Muklease codiert werden kann, wird ein zweites
Gentherapeutikum verabreicht. Hierflir entwickelten Mi-
chael Kormann und seine Arbeitsgruppe modifizierte Bo-
ten-RNA-Strange, die lber Nanopartikel in die Lunge ge-
schleust werden.

Die Nanopartikel wurden von Dr. Brigitta Loretz und Prof.
Claus-Michael Lehr, Leiter der Abteilung ,Drug Delivery”
am HIP5 und Professor an der Saar-Universitat, hergestelit.
Sie bestehen ausschlieBlich aus natirlichen, biologisch
abbaubaren Polymeren. ,Solche Partikel haben den Vorteil,
dass sie genau definierbare physikalisch-chemische Eigen-
schaften besitzen. Darliber hinaus sind sie weniger risiko-
behaftet als Gentransfer-Systeme, die auf Viren beruhen”,
erklart Lehr.

Die durchgefihrte Tierstudie ist die erste in vivo gezeigte,
lebensverldngernde Genkorrektur der Lunge. Der Effekt
hielt allerdings nur an, solange nicht bereits zu viele Lun-
genzellen wieder durch neue Zellen ersetzt wurden, was
etwa einen Monat dauert. Um die Uberlebenszeit dariiber
hinaus zu verldngern, miissten Lungenstammzellen auf eine
dhnliche Weise korrigiert werden. Die Wissenschaftler sind
zuversichtlich, dass dies gelingen und man Surfactant-
Protein-B Defizienz mit diesem Ansatz langfristig vollstandig
besiegen kann.

Dieser Fragestellung und der gentechnischen Korrektur
von Mukoviszidose will sich die Arbeitsgruppe um Michael
Kormann als ndchstes widmen. Die Kooperation mit Claus-
Michael Lehr und dem HIPS soll dabei weiter ausgebaut
werden. Kormann wurde 2014 vom Europdischen For-
schungsrat (European Research Council = ERC) bereits mit
einem Starting Grant von 1,49 Millionen Euro zur Erfor-
schung von Gentherapien bei Lungenerkrankungen ausge-
zeichnet.

Titel der Originalpublikation:

In vivo genome editing using nuclease-encoding mRNA
corrects SP-B deficiency

DOl 10.1038/nbt.3241

Autoren: Azita ). Mahinyl§, Alexander Dewerthl§, Lauren
E. Mayslg, Mohammed Alkhaledl, Benedikt Mothes2,
Emad Malaeksefat3, Brigitta Loretz3, Jennifer Rottenber-
gerl, Darina M. Brosch1, Philipp Reautschnigl, Pacharapan
Surapolchail, Franziska Zeyerl, Andrea Schamsd4, Melanie
Carevicl, Martina Bakelel, Matthias Griesed, Matthias
Schwab5, Bernd Nirnberg2, Sandra Beer-Hammer2, Rupert
Handgretingerl, Dominik Hartll, Claus-Michael Lehr3, Mi-
chael 5.0. Kormannl®. § These authors contributed equally
to the work, *corresponding author
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Pfleger knnen Schwerbehinderte begleiten

Das Assistenzpflegebedarfsgesetz (Dezember 2012) sieht
vor, dass ein schwerbehinderter Mensch, der seine Pflege-
kraft angestellt hat, diese sowohl mit ins Krankenhaus als
auch in die Vorsorge- oder RehabilitationsmalBnahme neh-
men kann. Das ,eingespielte” Team soll zusammen bleiben.
Die Kosten werden von der Krankennkasse dbernommen.
Das gilt nicht nur fir Schwerbehinderte die ihre Pflegeper-
son angestellt haben. Wer einen Pflegedienst nutzt kann
das gleiche Recht in Anspruch nehmen.

Auch das Pflegegeld und die Hilfe zur Pflege durch die Sozi-
alhilfe werden fiir die gesamte Dauer der stationdren Vor-

sorge und Reha gezahlt.
* * %

Neuausrichtung in der Pflegeversicherung
Angehorige und Pflegebedirftige haben seit 2013 mehr
Wabhlfreiheiten, um die Pflege an die individuellen Bedirf-
nisse anzupassen. Folgende Neuregelungen gelten fiir alle
Pflegebedirftige:

*  Dem Antragsteller ist spatestens 5 Wochen nach
Eingang des Antrages bei der zustindigen Pflege-
kasse die Entscheidung mitzuteilen.

+  Bei Fristiberschreitung muss sie fiir jede begon-
nene Woche der Uberschreitung € 70,- an den An-
tragsteller zahlen.

= Hohere Leistungen in der Pflegestufe | und |1

+  Betreuung kann als Pflegesachleistung in Anspruch
genommen werden

+  Zahlung von anteiligem Pflegegeld bei Kurz- und
Verhinderungspflege

+  Leichterer Zugang zur Rehabilitation fir Pflegende
durch Mitnahme des Pflegebedirftigen

* Abfilhren wvon  Rentenversicherungsbeitragen
durch die Pflegekasse bei einem Mindestpflege-
aufwand von 14 Stunden pro Woche. Das kann
jetzt auch durch die Pflege von zwei Pflegebeddiirf-

tigen erreicht werden.

*.. Interessantes aus dem Sozialrecht..*

Zum 1. Januar 2015 werden die Leistungen fir Pflegebe-

dirftige und ihre Angehorigen spirbar ausgeweitet.

* % %

Anderung der Regeln bei der Belastungsgrenze

Sie gelten seit dem 09.04.2013.

Gedndert hat sich die 2%-Regelung zur Befreiung von den
Zuzahlungen und die bei chronisch Kranken geltende gerin-
gere Belastungsgrenze (1 %).

Wurde bereits vor Inkrafttreten der Neuregelung ein Harte-
fall geprift, ist die Belastungsgrenze neu zu berechnen.
Dazu muss ein Antrag bei der Krankenkasse gestellt wer-
den.

Ersatzlos gestrichen ist z.B. das Verlangen des drztlichen
Nachweises Uber ein therapiegerechtes Verhalten.

Positiv ist die Erweiterung des Haushaltsbegriffes. Jetzt
wird ein gemeinsamer Haushalt auch dann angenommen,
wenn ein Ehegatte oder Lebenspartner dauerhaft in eine
vollstationdre Pflegeeinrichtung mit Leistungen nach § 43
SGB Xl oder in eine vollstationdre Einrichtung der Hilfe fiir
behinderte Menschen, in der Leistungen nach § 43a S5GE XI
erbracht werden, lebt.

Es ist nun klargestellt, dass fiir jedes beriicksichtigungsfahi-
ge Kind die Bruttoeinnahmen zum Lebensunterhalt um den
sich nach § 32 Abs. 6 Satz 1 und 2 EStG ergebenden Freibe-
trag zu mindern sind. Den kennt die Krankenkasse.

Nicht gesetzlich geregelt, aber von der Fachkonferenz be-
schlossen, ist die Bericksichtigung des doppelten Freibe-
trages.

*® k%

Fristenregelung fiir Kostenerstattung durch

Krankenkasse

Eine neue Kostenerstattungsvorschrift gilt seit dem
260.2.2013 fiir alle Krankenkassen. Die Kassen sollen ber
einen Antrag auf Leistungen zdgig, spatestens bis zum Ab-
lauf von 3 Wochen nach Antragseingang, entscheiden. Wird
eine gutachtliche Stellungnahme des Medizinischen Diens-

tes der Krankenversicherungen (MDK) oder im Rahmen des



* . Interessantes aus dem Sozialrecht..*

psychotherapeutischen Gutachterverfahrens eingeholt,
betragt die Frist 5 Wochen. Beim zahnéirztlichen Gutach-

tenverfahren lauft die Frist 6 Wochen,

* % *

Drastische Reduzierung der Séiumniszuschléige

Menschen ohne Krankenversicherung kénnen leichter in
eine Krankenkasse zuriickkehren, Fur gesetzlich Versicherte
sinkt der Sdumniszuschlag bei Beitragsschulden von 5 auf 1
% monatlich. Bisherige Schulden aus dem erhéhten Saum-
niszuschlag entfallen. (Gesetz zur Beseitigung sozialer Uber-
forderung bei Beitragsschulden in der Krankenversiche-

rung, 14.06.2013)
* Kk %

Einfiihrung des Notlagentarifs

In der privaten Krankenversicherung werden Beitrags-
schuldner kiinftig nach Durchflihrung eines gesetzlich fest-
gelegten Mahnverfahrens in einen Notlagentarif Gberfihrt.
Der bisherige Versicherungsvertrag ruht wihrenddessen. Es
wird sichergestellt, dass die gesundheitlichen Belange von
im MNotlagentarif versicherten Kindern und Jugendlichen
besonders bertcksichtigt werden (Gesetz zur Beseitigung
sozialer Uberforderung bei Beitragsschulden in der Kran-

kenversicherung)

Betreuungsgeld

Eltern, die sich in Eigenregie um ihre Kleinkinder kiimmern,
kénnen kinftig ein Betreuungsgeld in Anspruch nehmen. Es
betragt monatlich 150 EUR. Gezahlt wird die Leistung an
Eltern, deren Kind seit 01.08.2012 geboren ist - unabhangig

davon, ob und in welchem Umfang die Eltern arbeiten.

* ¥ X

Wahlfreiheit bei Reha-Kliniken begrenzt

Mach zwei am 07.05.2013 verkiindeten Urteilen des Bun-
dessozialgericht (BSG) scheiden bei der Wahl der Reha-
Klinik solche aus, die zwar einen Versorgungsvertrag mit

den Krankenkassen haben, die von der Kasse aber nicht
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vorgeschlagen wurden. Das gilt auch, wenn Patienten be-
reit sind, eventuelle Mehrkosten selbst zu tragen, wie das
Gesetz es vorsieht. Auf Einrichtungen mit Versorgungsver-
trag ist die Ausnahmeklausel laut BSG nicht Ubertragbar,
damit Vertragskliniken gleichmaBig ausgelastet kdnnen
(Az..B1KR12/12R, B 1KR52/12R).

Anmerkung: Das Urteil betrifft eine ganz spezielle Situation
und sollte nicht davon abhalten, von dem Wahlrecht der
Rehaklinik Gebrauch zu machen. Hier empfiehlt sich das

Gesprach mit einem/r Fachmann/frau,

* ¥ X

Ausfiihrung der Hilfsmittelreparatur

Mach dem Urteil des Bundessozialgericht - B 3 KR 20/11 R -
vom 12.09.2012 begrindet § 33 Abs. 1 S 4 5GB V keinen
einklagbaren Anspruch auf Durchfiilhrung einer bestimmten
ReparaturmaBnahme im Fall eines Hilfsmitteldefekts. Einen
notfalls auch gerichtlich durchsetzbaren Anspruch haben
die Versicherten nur darauf, auf der Rechtsgrundlage von §
33 Abs. 151 SGB V dberhaupt mit einem funktionsfahigen
Hilfsmittel versorgt zu sein. Es ist den Krankenkassen bei
ihrer pflichtgemaRen Entscheidung im Rahmen ihrer Sach-
leistungsverantwortung Uberlassen, wie sie dies im Einzel-
nen sicherstellen. Gegenidber dem Versicherten ist es des-
halb rechtlich chne Bedeutung, ob die Krankenkasse auf
den Defekt eines Hilfsmittels durch Instandsetzung oder
durch Ersatzbeschaffung reagiert, wenn sie denn den Ge-
brauch des im Einzelnen notwendigen Hilfsmittels nur

uberhaupt ermoglicht.

Rechtsanwiiltin Anja Bollmann

Hauptstrale 180

51465 Bergisch Gladbach

Tel: 02202 / 29 30 60

Fax: 02202 / 29 30 66

E-Mail: Kanzlei@Anja-Bollmann.de
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Patientenverfiigung und Co

Was ist das? Brauche ich das? Was sollte ich bedenken?
Was passiert, wenn ich keine habe? Fragen iiber Fragen, zu

deren Beantwortung diese Seite Hilfestellung geben will.

Das Wichtigste zuerst:

Eine Patientenverfiigung kann man errichten, muss das
aber nicht. Sie ist eine vor-sorgliche Erklirung eines er-
wachsenen Menschen. In ihr wird festlegt, dass bestimmte
medizinische Mafnahmen durchzufiihren oder zu unterlas-

sen sind, wenn man nicht mehr selbst entscheiden kann.

5o lange der Patient selber lber seine medizinische MaB-
nahme entscheiden kann, darf sie nur von Arztinnen / Arz-
ten durchgefiihrt werden, wenn der Patient in die Behand-
lung eingewilligt hat. Einwilligen kann nur der, der seinen
Willen artikulieren kann. Aber was ist, wenn ein Mensch
seine eigenen Belange nicht mehr wahrnehmen kann, sei
es in Folge einer schweren Erkrankung, nach einem Unfall
oder bei einer schleichenden Demenz. Wie soll in eine

Behandlung eingewilligt werden?

Ist der Patient nicht in der Lage, seinen Willen mitzuteilen,
muss die Arztin/der Arzt aus allen zur Verfiigung stehenden
Anhaltspunkten den mutmaBlichen Willen des Patienten
ermitteln. So ist zum Beispiel auch zu beriicksichtigen, wie
sich der Patient friher ggf. im Familien- oder Freundeskreis

gedulert hat.

Kann das nicht oder nicht so schnell ermittelt werden, ist
die Arztin/der Arzt im Zweifel verpflichtet, sich fir lebens-
erhaltende und lebensverldngernde MaRnahmen zu ent-
scheiden. An diesem Punkt kommt zum Tragen, dass dem
geschriebenen Wort mehr Gewicht zukommt als beispiels-
weise einer friheren AuBerung. Hier setzt die Patientenver-
figung an. Mit ihr kann ein erwachsener Mensch fir den
Fall, dass er sich einmal nicht mehr duBern kann verbindlich

festhalten, welche Behandlung er wiinscht oder ablehnt.

* . Interessantes aus dem Sozialrecht..*

Die Patientenverfligung ist fir alle Beteiligten, d.h. Betreu-
er, Bevollmiachtigte, Arzte und Pflegepersonal sowie Ge-
richt verbindlich, soweit sie den Willen des Patienten fiir
eine konkrete Behandlungssituation klar erkennbar zum

Ausdruck bringt.

Doch wie soll eine Patientenverfigung aussehen, wie be-
stimmt der Mensch, was medizinisch unternommen wer-
den soll, wenn er entscheidungsunfahig ist? Hier gibt die
durch das Bundesministerium der Justiz und fir Verbrau-
cherschutz herausgegebene Broschire ,Patientenverfi-
gung” wertvolle Hilfestellung. Sie enthidlt Textbausteine
und Empfehlungen fiir den Aufbau einer individuellen
schriftlichen Patientenverfligung. Sie enthdlt Beispiele von
Patientenverfigung und erkldrt medizinische Begriffe. In
jedem Fall sollte bei Abfassung einer Patientenverfligung

Riicksprache mit dem behandelnden Arzt gehalten werden.

Die Broschiire ,Patientenverfligung” ist im Internet unter
www.bmjv.de oder auf dem Postweg beim Publikations-
verband der Bundesregierung, Postfach 48 10 09, 18132
Rostock ober dber das Servicetelefon 030 /18 2722721 zu
bestellen. Eine hilf-reiche Ergdnzung ist die Broschiire des
Bayerischen Staatsministeriums der Justiz Vorsorge fir
Unfall, Krankheit und Alter”.

Sie ist unter dem Link www.verwaltung.bayern.de/portal/
bay/ServiceCenter/Broschiirenbestellen herunterzuladen

oder im Buchhandel (Verlag C.H. Beck) zu bestellen.

Wer eine Patientenverflgung erstellt, sollte es nicht ver-
saumen, auch eine Vorsorgevollmacht sowie eine Betreu-

ungsverfiigung zu verfassen.

Mit der Vorsorgevollmacht wird einer anderen Person das
Recht eingerdumt, im Namen dessen, der die Vorsorge-
vollmacht erstellt hat, stellvertretend zu handeln. Sie kann
sich auf die Wahrnehmung bestimmter einzelner oder aber

auch alle Angelegenheiten beziehen. Sie kann vorsehen,
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dass die genannte Person erst dann von der Vorsorgevoll-
macht Gebrauch machen soll, wenn der Verfasser selbst
nicht mehr in der Lage ist, Uber seine Angelegenheiten zu

entscheiden.

Mit der Betreuungsverfligung kann im Voraus festgelegt
werden, wen das Betreuungsgericht als rechtlichen Betreu-
er/Betreuerin bestellen soll. Sie kommt dann zum Tragen,
wenn die Vorsorgevollmacht aus welchen Grinden auch
immer nicht wirksam sein sollte,

Uber die Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfligung wird
auf der Homepage des Bundesministeriums der Justiz und
fiir Verbraucherschutz unter dem Button ,Themen” infor-

miert,

Ein herzliches Danke fiir die gesamten Beitrige zum

Sozialrecht an Frau RAin Anja Bollmann!!!!

Sozialrechtliche Fortbildungsveranstaltung

in der Christiane Herzog Ambulanz, Miinchen

Die Veranstaltung im Oktober 2014 fand regen Zuspruch.

Mit 13 Teilnehmern hat RAin Anja Bollmann auf Einladung
von cfi-aktiv e.V. intensiv die Basics aufgefrischt und die

MNeuerungen im 5ozialrecht besprochen. Die Teilnehmer
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haben diese Art des Fortbildungsangebotes sehr begrift
und den Wunsch nach weiteren vergleichbaren Veranstal-

tungen gedulert.
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Gesetz zur Verbesserung der
Hospiz- und Palliativversorgung

Die Versorgung sterbenskranker Menschen

in Deutschland

Derjenige, der bis hierhin gelesen hat, verdient bereits
Anerkennung. Denn in diesem Artikel geht es um ein The-
ma, mit dem sich vielleicht nicht jeder beschiftigen méch-
te: es geht um die Versorgung von schwerkranken und
sterbenden Menschen in der letzten Lebensphase.

Ist eine kurative, d.h. auf Heilung ausgerichtete Behand-
lung nicht mehr méglich, bedarf es der palliativen Versor-
gung. Im Vordergrund stehen dann der bestmogliche Erhalt
der Lebensqualitdt, Nahe, Zuwendung und die Linderung
von Schmerzen und anderen Symptomen. Dabei richtet
sich der Blick nicht nur auf den kranken Menschen sondern
auch auf seine Angehdrigen und Nahestehenden.

In jedem Einzelfall missen die kérperlichen, psychischen,
sozialen und spirituellen Dimensionen gleichermafen be-
ricksichtigt werden. Denn sonst kann den individuellen
Wiinschen und Bediirfnissen des Menschen nicht umfas-
send Rechnung getragen werden. Dazu bedarf es eines
multiprofessionellen, sektorendbergreifenden Handelns.
Doch vielfach ist nicht bekannt, dass und welche Hilfsange-
bote es in dieser Lebensphase gibt. Zwar hat es in den letz-
ten Jahren beim Auf- und Ausbau der Hospiz- und Palliativ-
versorgung schon Fortschritte gegeben. Allerdings fehit es
gerade in strukturschwachen und ldndlichen Regionen
immer noch an Angeboten. Das zu dndern hat sich die Bun-
desregierung zur Aufgabe gesetzt. Sie ist bestrebt, "durch
Starkung der Hospiz- und Palliativwersorgung in ganz
Deutschland ein flichendeckendes Angebot zu verwirkli-
chen, damit alle Menschen an den Orten, an denen sie ihre
letzte Lebensphase verbringen, auch im Sterben gut ver-
sorgt und begleitet werden”, so Bundesgesundheitsminis-
ter Hermann Griéhe am 5. November 2015.

An dem Tag hat der Deutsche Bundestag das Gesetz zur

Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in

*.. Interessantes aus dem Sozialrecht..*

Deutschland beschlossen. Es enthdlt vielfiltige MaBnah-
men zur Forderung des flichendeckenden Ausbaus der
Hospiz- und Palliativwersorgung in Deutschland. Damit
kiinftig Hilfsangebote besser bekannt werden und jeder die
Gewissheit hat, am Lebensende gut betreut und versorgt zu
werden, umfassen die Mallnahmen auch den Bereich von

Information und Beratung.

Nachfolgend die wesentliche Regelungen im Uberblick:
{Auszug aus der Pressemitteilung 2015-4 des Bundesminis-
terium fiir Gesundheit vom 05.11.2015)

# Die Palliativversorgung wird ausdricklicher Be-
standteil der Regelversorgung in der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV). Im vertragsarztlichen
Bereich werden die Selbstverwaltungspartner zu-

satzlich vergiitete Leistungen vereinbaren [...)

+ Die Palliativwersorgung im Rahmen der hduslichen
Krankenpflege wird gestarkt. Der Gemeinsame
Bundesausschuss erhdlt den Auftrag, in seiner
Richtlinie Gber die Verordnung h&uslicher Kran-
kenpflege die Leistungen der Palliativpflege zu
konkretisieren und damit fiir die Pflegedienste ab-

rechenbar zu machen.

#  Um insbesondere in ldndlichen Regionen den wei-
teren Ausbau der spezialisierten ambulanten Pal-
liativwersorgung (SAPV) zu beschleunigen, wird ein
Schiedsverfahren fiir entsprechende Versorgungs-

vertrige eingefihrt. (...)

# Die finanzielle Ausstattung stationdrer Kinder-
und Erwachsenen-Hospize wird verbessert. Hier-
fiir wird der Mindestzuschuss der Krankenkassen
erhiht. Vor allem derzeit noch unterdurchschnitt-
lich finanzierte Hospize erhalten einen héheren
Tagessatz je betreutem Versicherten (...). AuBer-
dem tragen die Krankenkassen kiinftig 95 Prozent

der zuschussfihigen Kosten. (...
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Bei den Zuschiissen fir ambulante Hospizdienste
werden kinftig neben den Personalkosten auch
die Sachkosten bericksichtigt. (...) AuBerdem soll
die ambulante Hospizarbeit in Pflegeheimen star-
ker beriicksichtigt werden. Auch Krankenhduser
konnen Hospizdienste kinftig mit Sterbebeglei-

tungen beauftragen.

Die Sterbebegleitung wird ausdriicklicher Bestand-
teil des Versorgungsauftrages der sozialen Pfle-
geversicherung. Kooperationsvertrage der Pflege-
heime mit Haus- und Fachédrzten sollen verpflich-
tend abgeschlossen werden. Arztinnen und Arzte,
die sich daran beteiligen, erhalten eine zusitzliche
Vergiitung. Aulerdem werden Pflegeheime zur
Zusammenarbeit mit ambulanten Hospizdiensten
verpflichtet und miissen die Kooperation mit ver-
netzten Hospiz- und Palliativangeboten kinftig

transparent machen.

Dariiber hinaus wird die gesetzliche Grundlage da-
fiir geschaffen, dass Pflegeheime ihren Bewohne-
rinnen und Bewohnern eine Versorgungsplanung
zur individuellen und umfassenden medizinischen,
pflegerischen, psychosozialen und seelsorgeri-
schen Betreuung in der letzten Lebensphase orga-
nisieren und anbieten kénnen. Dieses besondere
Beratungsangebot wird ebenfalls von den Kran-

kenkassen finanziert.

Zur Starkung der Hospizkultur und Palliativversor-
gung in Krankenhdusern ist vorgesehen, dass fir
eigenstindige Palliativstationen kdnftig kranken-
hausindividuelle Entgelte mit den Kostentrdgern
vereinbart werden, wenn das Krankenhaus dies
winscht, Aber auch in Krankenhdusern, in denen
keine Palliativstationen zur Verfligung stehen, wird

die Palliativwersorgung gestarkt. (...}

= Versicherte erhalten einen Anspruch auf individu-
elle Beratung und Hilfestellung durch die gesetzli-
chen Krankenkassen bei der Auswahl und Inan-
spruchnahme von Leistungen der Palliativ- und
Hospizversorgung. Dabei sollen Krankenkassen
auch allgemein dber Moglichkeiten persénlicher
Vorsorge flr die letzte Lebensphase, insbesondere
zu Patientenverfigung, Vorsorgevollmacht und

Betreuungsverflgung, informieren.

e Um mehr Transparenz iiber die Entwicklung der
Hospiz- und Palliativeersorgung herzustellen, er-
hilt der GKV-Spitzenverband den Auftrag, regel-
méaRkig uber die wverschiedenen Versorgungsin-

strumente zu berichten.

Machdermn das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und
Palliativwersorgung am 5. November die 2. und 3. Lesung
im Bundestag passiert hat, ist der zweite Durchgang im
Bundesrat fir den 27.11.2015 und das Inkrafttreten nach

Verkindung im Bundesgesetzblatt geplant.

Verfasst am 09.11.2015:
Rechtsanwiltin Anja Bollmann
Hauptstralle 180

51465 Bergisch Gladbach

E-Mail: Kanzlei@Anja-Bollmann.de
Internet: www.Anja-Bollmann.de
Tel.: 02202/29 30 60

Fax: 02202/29 30 66

Anmerkung der Redaktion:

Wir wissen, dass dieser Beitrag fiir viele unserer Leser evtl.
belastend sein wird. Wir bitten aber um Verstandnis fir die
Veréffentlichung, weil wir auch unsere schwerstkranken
Patienten und ihre Familien ausreichend informieren wol-

len.
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Entlastung durch das Pflegestdrkungsgesetz |
Zur Versorgung von 2,5 Millionen Pflegebedirftigen dient
die Pflegeversicherung. Der Demographische Wandel und
die wachsende Zahl der Demenzkranken macht 20 lahre
nach ihrer Einfihrung eine Reform erforderlich. Es geht
nicht mehr um die reine Pflege. Die Unterstiitzung muss
breiter angelegt und die Leistungen finanziell angepasst
werden. Das erfolgt durch das Pflegestdrkungsgesetz | zum
01.01.2015. Das Pflegestarkungsgesetz Il mit weiteren
Anderungen, wie z.B. zum Pflegebediirftigkeitsbegriff, folgt
2017.

Das Pflegestarkungsgesetz | unterstiitzt die Pflegebedirfti-

gen, ihre Angehdrigen und Pflegekrdfte. Hervorzuheben ist:

Der Preisentwicklung der letzten drei Jahre wird mit einer
bis zu 4%igen Erhohung aller Leistungsbetrige der Pflege-

versicherung Rechnung getragen.

Die Arbeit in den Pflegeeinrichtungen wird durch bis zu

20.000 zusitzliche Betreuungskrafte gestarkt.

Pro Jahr gehen 1,2 Milliarden Euro in einen Pflegevorsorge-

fonds zur Stabilisierung des Beitragssatzes in der Zukunft.

Zur Finanzierung der Verbesserung wird der Beitragssatz
zur Pflegeversicherung um 0,3 Prozentpunkte auf 2,35%

bzw. 2,6% erhoht.

Bei der Verhinderungspflege steht pro Kalenderjahr ein
Betrag bis zu 1.612,00 € fiir eine notwendige Ersatzpflege

bis zu sechs Wochen zur Verflgung.

Fir die Kurzzeitpflege betragt er bis zu 1.612,00 € bis zu

vier Wochen.

50% des Leistungsbetrages flir Kurzzeitpflege (bis zu 806,00
€) kénnen zusatzlich fir Verhinderungspflege ausgegeben

werden.

Niederschwellige Betreuungs- und Entlastungsangebote

sind an Stelle eines Teils der Pflegesachleistung wéhlbar,

* . Interessantes aus dem Sozialrecht..*

Pflegebedirftige mit und ohne dauerhaft erheblich einge-
schrénkter Alltagskompetenz erhalten 104,00 € bzw.
208,00 € monatlich.

Der Zuschuss flir Wohnumfeld verbessernde MaBnahmen
erhoht sich auf 4.000,00 € pro Malinahme; in einer Pflege-
WG auf bis zu 16.000,00 €. Bei Pilegehilfsmitteln des tagli-
chen Verbrauchs betragt er 40,00 € monatlich.

Die Leistungen aus der Pflegeversicherung sind alle drei
Jahre zu dberprifen und an die aktuelle Preisentwicklung

anzupassen.

Wer die Pflegezeit in Anspruch nimmt erhadlt Lohnersatz-

leistungen fiir bis zu zehn Tage.

Pflegestirkungsgesetze:

Neuer Pflegebediirftigheitsbegriff und neues Begutach-

tungsverfahren

Weitere Information unter:

www . bmg.bund.de/pflege/pflegestaerkungsgesetze.html

Rechtsanwaltin Anja Bollmann
lakobstraBe 113

51465 Bergisch Gladbach
02202/293060

Kanzlei@Anja-Bollmann.de



Patienten im Mittelpunkt

Der Patientenbeirat stellt sich vor

°° @ INTERDISZIPLINARES
;@ MUKOVISZIDOSE
.0 ZENTRUM MUNCHEN

Hallo liebe CF-Patienten!

Wir sind Anne Goldbeck und Stefan Drexler.

Wie ihr sind wir CF-Patienten und werden im CF-Zentrum
der LMU betreut. Seit 2013 sind wir fir euch als Patien-

tenbeirat des Mukoviszidose-Zentrums tatig.

Unsere Ziele

In Zusammenarbeit mit den Gremien und Entscheidern
der LMU, den Behandlern des CF-Zentrums und cfi-aktiv
wollen wir die Betreuung und Behandlung im Rahmen der
gegebenen Maglichkeiten stetig weiter verbessern und
mitgestalten.

Momentan arbeiten wir daran, dass der Betreuungs-
schliissel in der Klinik verbessert wird — sprich, dass in der
Erwachsenenambulanz mehr als eine Arztin zur Verfiigung

steht.

Aufgaben

- Ansprechpartner fiir CF-Patienten bei Fragen und Prob-
lemen im Zusammenhang mit der Betreuung und Be-
handlung im Mukoviszidos-Zentrum fir Erwachsene der

LMU (Campus ZiemssenstraBe)

- Einbringung von Impulsen fir die Verbesserung der
Betreuung der CF-Patienten im Mukoviszidose-Zentrum

fir Erwachsene der LMU Minchen
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- Ansprechpartner fir Entscheider und Behandler bei
Fragen im Zusammenhang mit der Betreuung und Be-

handlung im Mukoviszidose-Zentrum fir Erwachsene

Kontaktaufnahme
So konnt ihr uns erreichen:

Email; patientenbeirat_89@vyahoo.de

Mukoviszidose-Ambulanz

_/.\_ Klinik und Polikinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
AR

Kinderklinik Mdnchen Schwabing
AT
Pl S e B T ey

Jochen Hampl

Gerne stehe ich als Ansprech-
partner rund um die CF-
Ambulanz zur Verflgung, aber
auch fiir Fragen zur

* Lungentransplantation (DLTX
12/20086) und

= Klimatherapie am Toten Meer

Mukoviszidose-Zentrum Minchen-West

Bettina Wiesheu
Gerne bin ich euer An-

sprechpartner in euren An-
liegen, die das Mukoviszido-
se-Zentrum  Minchen-West

betreffen.

Wir freuen uns von euch zu héren.

Herzliche GriilRe von Anne, Stefan, Jochen und Bettina

Gesucht werden noch Eltern bzw. Patienten fiir

einen Patientenbeirat der Christiane Herzog
Ambulanz! © © ©@
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Ansprechpartner der
AG Erwachsene mit CF
des Mukoviszidose e. V.,

Adressliste

Wozu dient diese Liste?

Zu moglichst allen Bereichen
des (CF-) Alltags wollen wir
Euch praktische Lebenshilfe
geben und Euch mit Rat und
Tat zur Seite stehen. Dabei
soll der Erfahrungs- und
Informationsaustausch  im
Mittelpunkt stehen.

Vorstand AGECF

Internetadresse
www.agecf.de

Katrin Renger
Tel.: 0351 160 85880
Katrinrenger@web.de

Thormas Malenke
WhatsApp: 0176 5195 4008
Thomasmalenke@aol.com

Ingo Sparenberg
Tel.: 08424 88 58 48
Ingo@in-go-go-go.de

Ralf Wagner
Tel.: 0351 160858280
ralfwagnerdd@aocl.com

Markus Lukas
Tel.: 023142 74 427
Markuslukas@gmx.de

Simon Dobslaff
Tel.: 0176 24 85 90 50
Dobslaffs@gmail.com

Geschdftsstelle
Referentin fir
Erwachsenenarbeit
Janine Fink
Tel.022898780-38
jfink@muko.info

Kostenlose
Sozialrechtserstberatung
Uber die Geschaftsstelle
Mukoviszidose e.V.
Tel.022898780-0
info@muko.info

Ausbildung, Studium und
Berufsleben

Thomas Malenke
WhatsApp: 0176 5195 4008
ThomasMalenke@aol.com

Katrin Renger
Tel.: 0351 160 85 880
Katrinrenger@web.de

Bastian Gross
Tel.: 0651 65 08 577
grossb@uni-trier.de

Simona Kdhler
Tel: 04101/77 17 143
koehler.simona@web.de

Arbeitsrecht

Ralf Wagner

Tel.: 035116085830
ralfwagnerdd@acl.com

Familienplanung

Kinderwunsch

Bei CF-Frauen:

Silke Fortmann

Tel.: 02861 8091 11
Fortmann74@gmyx.de

Silvia Holzinger
Tel.: 05127 34 11
Silvia.hol@t-online.de

Bei CF-Mannern:

Stephan Kruip

Tel: 08106 37 86 12
stephan@familie-kruip.de

Diagbetes bei CF
Katrin Renger

Tel.: 0351 16085880
Katrinrenger@web.de

Thomas Malenke
WhatsApp:0176 5195 4008
ThomasMalenke@aol.com
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Simona Kdhler
Tel: 04101/77 17 143
koehler.simona@web.de

Erndhrung

Ralf Wagner
Tel.: 0351 160 85 880
ralfwagnerdd@aol.com

Alexandra Hirschfelder

Tel.: 0451 61 21 339
hirschfelder@lecker-ohne.de
www.lecker-ohne.de

Parenterale
Erndhrung

Doris Jung

Tel: 0152 094 61 904
Doris.jung72@gmx.de

Sport

Ingo Sparenberg

Tel.: 08424 885848
Ingo@in-go-go-go.de

Markus Lukas
Tel.: 0231 42 74 427
Markuslukas@gmux.de

lohannes Knoblauch
Tel.: 03514793 746
j-knoblauch@yahoo.de

Simona Kohler
Tel: 04101/77 17 143
koehler.simona@web.de

I.V. Therapie
Sandra Buss

Tel.: 0221746130
Sandra.Buss@gmx.de

Heim-IV

Ingo Sparenberg
Tel.: 08424 88 58 48
Ingo@in-go-go-go.de

Physiotherapie bei
CF Erwachsenen

Thomas Malenke
WhatsApp: 0176 5195 4008
ThomasMalenke @aol.com

Port

Bastian Gross

Tel.: 0651 65 08 577
E-Mail: grossb@uni-trier.de

Katrin Renger
Tel.: 0351 16085 B2 0
Katrinrenger@web.de

Doris Jung
Tel: 0152 094 61 904
Doris.jung72 @gmx.de

Sauerstoffversorgung
Jérg Zimmermann

Tel.: 0157/ 74740247
zimmermann.jg@gmail.com

Spdte Diagnose
CF-Diagnose unklar
Carmen Réder

Tel.: 0345 5503 071
CarmenRoeder@aol.com

Zdliakie

Silke Fortmann

Tel.: 02861 8091 11
Fortmann74@gmx.de

Transplantation
Zentren

Berlin

Holger Heinrichs
Tel.: 0212 22 61 361
holhei@arcor.de

Berit Gech
Tel.: 0381 76 12 112
berit.gech@gmyx.de

GroBhadern (Miinchen)
Jochen Hampl

Tel.: 089 90 30 727
jochen.hampl@web.de

Hannover

Yvonne Strecker

Tel.: 079553891 22
ybrauneaugenyx@web.de

Haus Schutzengel
Sibylle Felt

Tel: 0461 / 18 1507
Sibylle.felt@web.de
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Angehdrige von Kuren und Reha- 5t. Peter-Ording Yoga
Transplantierten Mafnahmen Thomas Malenke Birgit Gerhardus
Heide Heinrichs WhatsApp: 0176 5195 4008 Tel: 0271 35 63 66
Tel.: 0212 22 61 361 Davos ThomasMalenke@aol.com  pjrgit gerhardus@web.de
heide.heinrichs@gmx.de Carmen Roder _
Tel.: 0345 55 03 071 Tannheim Pavchosozioles
CarmenRoeder@aol.com Sandra Buss :
Kuren und Reha- Tel.: 0221 74 6 130 Gesundheit im Auf und Ab
Mafnahmen R Wi e Sandra.Buss@gmx.de - Verlust und Trauer
Antrag und Widerspruch Jochen Ham | ' Sibylle Felt
Ralf Wagner Tel.: 089 90 gﬂ 227 N heilkund Tel: 0461 / 18 1507
Tel.: 0351 160 85 880 Sk sl ”ft”r o ”’; 7 Sibylle.felt@web.de
ralfwagnerdd@aol.com : ' Stetan Strassacker
Tel.: 07681 49 38 153
Thomas Malenke Ingo Sparenberg an@cysticus.de
WhatsaApp: 0176 5155 4008 Tel.: 08424 88 58 48 Internet: www.cysticus.de
Thomasmalenke@aol.com Ingo®@in-go-go-go.de
Der .e

munch ner
arztechor

ladt Sanger 7 & Sangerinnen I3dt Sanger 4 & Sdngerinnen
zum Mitsingen ein: zum Mitsingen ein:

Proben:

! donnerstags, von 20.00 Uhr bis 21.30 Uhr
~ im Horsaal der Haunerschen Kinderklinik
'f Lindwurmstr. 4 1'U*Bahn Goetheplatz)
l o F . Prol ginn: am 17.9.2015
- Sanger und Sdngennnen EI||PF Berufsgruppen
und aller Stimmlagen sind herzlich willkommen,

besonders Tendre und Basse.

Auch ,schnuppern” ist
jederzeit moglich. Das

Repertoire des Chores
umfasst Werke aller Stil-

richtungen, neben a capella
Programmen sind auch
wieder gemeinschaftliche
Konzerte mit dem Minch-

Sanger und Sangerinnen

herZ"Ch um Mitsingen ner Arzteorchester geplant,
. das ebenfalls von Miriam
E'“gEIEdEH Haupt dirigiert wird.
Die Konzerte des Chores
. & werden als Benefizkonzerte
Der‘Munchner Arztecl:mr wurde 2013 als fiir die Mukoviszidose-Hilfe
Projektchor von Dr. Dieter Péller gegriindet gegeben.
und ist seitdemn zweimal im Herkulessaal der
Residenz zusammen mit dem Minchner Weitere Informationen unter
Arzteorchester aufgetreten. Ab September Anmeldung unter: miriamhal

wird die Dirigentin und Stimmbildnerin
Miriam Haupt die Leitung des Chores uber-
nehmen und gleichzeitig einen regelmali-
gen wachentlichen Probenturnus einfiihren.
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Jochen Hampl: Mein Leben 4.0
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Wenn man sich das Foto einmal ndher betrachtet, sieht man auf den ersten Blick eine gliickliche, zufrieden lachelnde

Familie. Auf den zweiten Blick ist dies immer noch so. Was man aber nicht sieht, ist: Der Mann hat seit seiner Geburt

Mukoviszisose, ist seit fast acht Jahren lungentransplantiert und hat nun Frau und Kinder.

Aber nun einmal ganz der Reihe nach. Im August 1968
wurde ich, Jochen Hampl, der Mann auf dem Foto, als
erster von zwei Bridern in Minchen geboren. So begann
mein Leben 1.0.

Aber kurz nach der Geburt bekam ich schon als S3ugling
permanent Durchfall, mein Gewicht wurde immer weni-
ger und ich wurde in die Kinderpoliklinik des Schwabinger
Krankenhauses gebracht. Knapp 3 Monate verbrachte ich
dort, um dann am Ende mit der Diagnose ,Mukoviszidose’
entlassen zu werden. Fir meine Eltern natirlich ein
Schock. Nicht einmal 18 lahre sollte ich laut Statistik alt
werden. Wider Erwarten entwickelte ich mich aber den-
noch sehr erfreulich. Nur das Gewicht wollte nie wirklich
auf meinen Rippen bleiben, obwohl ich bis zum heutigen

Tage essen kann wie der sprichwortliche ,Scheunendre-

scher’. Meine Kindheit verlief ohne nennenswerte Prob-
leme. Die Mukoviszidose liefl sich mit Tabletten sowie
Inhalations- und Physiotherapie gut in Schach halten. Ich
war nie ernsthaft krank. Nur die bekannten Kinderkrank-
heiten wie Windpocken oder RingelrSteln verschonten
auch mich nicht. Nach dem Abi entschied ich mich fiir
eine Laufbahn in der Bank, zum Studieren hatte ich ein-
fach keine Lust. Und nachdem mir mein Beruf immer sehr
viel Freude bereitete, habe ich auch bis zu meiner Beren-
tung im Mai 2006 Vollzeit gearbeitet. Ab diesem Zeitpunkt
ging es einfach nicht mehr. Meine Lungenfunktion, die
Sauerstoffsattigung und mein Allgemeinzustand waren
mittlerweile so schlecht geworden, dass an Arbeiten nicht
mehr zu denken war. Stattdessen musste ich nun eine fiir

mich dulerst schwere Entscheidung treffen: Erstens, lasse
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ich mich transplantieren und zweitens, wenn ja, wann
genau? Um es kurz zu machen. Ich wollte mich Transplan-
tieren lassen. Ich liebe das Leben einfach zu sehr. Und
nachdem ich dann 10 Wochen und einen Tag auf der
High-Urgency (HU)-Liste gestanden habe, kam in der
Macht vom 05. auf den 06.12.2006 - diesen Tag vergesse
ich bestimmt nie mehr in meinem Leben - endlich der
erlsende Anruf. Zwei Krankenschwestern kamen mitten
in der Macht in mein Zimmer und sagten ,Herr Hampl,
Grofhadern hat angerufen. Die haben ein Organ fir Sie.”
In giner 7-stiindigen Operation wurden mir beide Lungen-
fliigel transplantiert. Als ich am nidchsten Tag auf der In-
tensivstation aufwachte und mir der Tubus gezogen wur-
de, konnte ich das erste Mal seit meiner Kindheit wieder
richtig durchatmen. Es war ein Gefiihl, als hatte ich die
ganze Welt einatmen kénnen. Die Trinen flossen wvor
Freude und Erleichterung in Strémen (ber meine Wan-

gen. Mein Leben 2.0 hatte begonnen!

Als ich nach 7 Wochen Reha in Schonau am Kénigssee
wieder nach Hause kam, konnte ich nach kirzester Zeit
endlich all die Dinge wieder machen auf die ich Jahre
verzichtet hatte: Tischtennis spielen, Radfahren, Inlineska-
ten, auf einen Berg steigen, abends weggehen. Das Leben
hatte mich wieder!! Von da an ging ich vier Jahre lang
zwei Mal in der Woche ins Fitnessstudio, um kérperlich fit
zu werden bzw. um fit zu bleiben. Meine Lungenfunktion
stieg so bei der FEV1 kontinuierlich auf 99% an. Dann
lernte ich Anfang 2011, ganz unverhofft, Julia kennen und

lieben. Nun begann mein Leben 3.0.

Julia und ich verstanden uns vom ersten Moment an,
Schon nach kurzer Zeit zog sie bei mir ein. Eineinhalb
lahre spater, im Juni 2012, heirateten wir. Erst standes-
amtlich und ein paar Wochen spater kirchlich. Mit 90
Freunden und Verwandten wurde ein rauschendes Fest

gefeiert.
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Seit Beginn unserer Beziehung war das Thema Kinder-
kriegen’ immer wieder ein wichtiger Gesprichs- und Dis-
kussionspunkt. ledoch war uns von Anfang an klar, dass
dieser Wunsch nicht auf natirlichem Wege zu erreichen
war. Denn nur bei 2% aller an Mukoviszidose erkrankten
Ménner klappt das auf natirlichem Wege. Da ich nicht zu
diesen gehore, blieb uns nur der Weg Uber die kinstliche
Befruchtung.

Hormone nehmen ist ein Punkt, auf den meine Frau gerne
verzichtet hitte. Diese chemischen Keulen setzten ihr aufs
Argste zu. Wenn nicht unser gréBter ,Wunsch’ gewesen
wire, hdtte ich meiner Frau am liebsten die ganzen Medi-
kamente entrissen und ganz weit weggeworfen. Aber am
Ende hat sich der ganze physische und psychische Stress
gelohnt, und meine Frau bekam im Dezember 2013 unse-
re Zwillinge Anna und Toni. Mein Leben 4.0 hatte begon-

nen.

Durch Anna und Toni sind wir nun eine Familie. Eine Tat-
sache, an die ich noch vor ein paar Jahren héchstens im
Traum gedacht hatte. Unsere beiden SGRen haben unser
Leben vollkommen auf den Kopf gestellt. Sie bereiten uns
unglaublich viel Freude und Gliicksgefiihle. Natiirlich gibt
es auch Momente, in denen das nicht so ist. Aber das
kennen sicher aller Eltern. Von nun an stehen neue, viel
wichtigere Dinge als Freizeitspall oder Weggehen im Fo-
kus. Namlich die Frage, ob wir gute Eltern sind, ob wir
alles richtig machen? Die Frage kann heute natirlich noch
nicht abschliefend beantwortet werden. Die Zeit wird es
weisen. Unsere Kinder werden uns eines Tages darauf
eine Antwort geben. Aber eins weilk ich ganz sicher, ndm-
lich, dass sich der Stress und der Aufwand, den alle Eltern
mit ihren Kindern haben, lohnt. Spatestens dann, wenn
ich die Entwicklung von Anna und Toni sehe, wie sie uns
mit ihrem Licheln immer und immer verzaubern. Und
wenn ich dann abends im Bett liege und {iber mein Leben

nachdenke, merke ich, was ich doch fir ein Glickspilz bin!
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Regina Tiganis: Ein langer Weg - wie ich

lernen musste mein Leben in andere Hinde zu geben

Als 1980 die Diagnose Mukoviszi-
dose in der Haunerschen Kinder-
klinik gestellt wurde, war ich
schon 11 Jahre und hatte einige
Arzte, Untersuchungen, eine Kur..,

hinter mir.

Damals entwickelte sich bei mir -
,Die haben alle keine Ahnung also muss ich selber auf
mich aufpassen’ - und dies ist bis heute noch in meinem
Kopf. Vertraue keinem Arzt!

Heute weilk ich, dies gilt, bis auf ein paar Ausnahmen.
Mein Gesundheitszustand war in der Zeit mehr als
schlecht. Die Chancen standen 10/90. lch wurde dann 3
Monate in der Haunerschen Kik behandelt, bis ich wieder
einigermalen hergestellt war.

Meine Eltern waren den behandelten Arzten sehr dankbar
und fiir sie war es unvorstellbar mich in einer anderen
Klinik oder von anderen Arzten behandeln zulassen,

Auch bei mir fand durch das ,Erlebte’ langsam ein Um-
denken statt. Es gibt doch Arzte die mit ihrem Fachwissen
iber CF mir aus schwierigen Situationen und Zeiten her-
aus helfen kénnen und wenn ich sie brauche sind sie fiir
mich da.

MNach dem Krankenhausaufenthalt ging es mir dann mit
der richtigen Behandlung wieder sehr gut. Ich ging weiter
zur Schule und machte eine Ausbildung zur Kinderpflege-
rin. Habe mir dann mit Jobs als Babysitterin, Aushilfe in
einer Videothek, und in der Gastronomie (sehr lehrreich)
und als Kindermadchen die Zeit vertrieben bis ich eine
Stelle in einem Kindergarten als Kinderpflegerin bekom-
men habe. Dort war ich 4 Jahre und nach einem Wechsel
in einen anderen Kindergarten dann 18 Jahre angestellt.
Ich hatte nie Probleme wegen der CF - im Gegenteil: Mei-
ne Arbeitskolleginnen, Arbeitgeber u. Kindergarteneltern

haben mir stets Unterstitzung u. Vertrauen geschenkt.
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In dieser Zeit gab es natlrlich auch immer wieder gesund-
heitliche Hohen und Tiefen. Aber ich wusste immer, im
Hauner bin ich gut aufgehoben. Es wére jetzt gelogen
wenn ich sagen wirde es war immer heiterer Sonnen-
schein zwischen meinen Arzten und mir. Da gab es so
manche Situationen, Ansichten, Einstellungen... die ge-
kldrt werden mussten.

Meine Freunde wussten von meiner Krankheit und haben
immer Ricksicht genommen. Meinen Mann habe ich
damals lber unsere gemeinsamen Freunde kenne gelernt.
Es vergingen 15 Jahre bis das Thema — ,Du bist jetzt Er-
wachsen’ (liegt immer im Auge des Betrachters) und soll-
test daher in die Erwachsenenambulanz (EwA) wechseln.
Als ich zuhause war dachte ich ,MEIN' nicht mit mir. Habe
mich hingesetzt und einen Brief an meine Arzte in der
Kinderklinik, mit meinen Bedenken Uber einen Wechsel in
die EwA geschrieben.

Es dauerte nicht lange und ich bekam von dort Antwort.

In den kommenden Jahren wurde ich dann doch weiter im
Hauner behandelt, weil die EwA nicht weiter aufgebaut
werden konnte wie geplant.

Matiirlich gab es in dieser Zeit auch einen Generationen-
wechsel der behandelnden Arzte in der Kinderklinik. Je-
doch musste ich mich nie komplett auf jemand Meuen
einlassen. Und so blieb es viele Jahre lang. Ein Wechsel
war kein Thema mehr fir beide Seiten.

Im Marz 2012 wurde ich wahrend einer LV, mit Verdacht
auf Darmverschluss an einem Sonntag in eine ortsansassi-
ge Klink eingeliefert. Dort musste ich leider wieder einmal
feststellen wie wenig Arzte und Pflegepersonal Gber CF
wissen.

Durch Unkenntnis und Verweigern der Arzte aus der orts-
ansdssigen Klinik, mit den CF-Arzten aus KiK zusammen zu
arbeiten, ging es mir von Tag zu Tag schlechter.

MNur durch grofen Einsatz meines Mannes zu dem ich
sagte: Hilf mir, du musst mich hier rausholen ich schaff
das nicht mehr’, meiner Schwéagerin, Freunden und den

CF Arzten der Kinderklinik und der Erwachsenenklinik
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konnte ich dann, aber auch nur auf eigene Verantwor-
tung, nach 5 Tagen, immer mit der Angst im Macken ich
komme hier nicht mehr lebend raus, die ortsansdssige
Klinik endlich verlassen.

Im Privat-PKW machten wir uns auf den Weg nach Min-
chen in die EWA - ohne Sauerstoff (den ich ja laut Arzt
nicht brauchte, da ich ja eine gesunde junge Frau sei). In
Minchen hatten mir die Arzte der Kinder- und EWA ge-
meinsam zwei Tage zuvor schnell ein Bett organisiert.
Innerhalb 2 Std. liefen die richtigen Medikamente und der
leitende CF-Arzt der EWA war auch schon bei mir und
erklarte mir die weitere Therapie. Ich fiihlte mich sicher
und gut aufgehoben. Nach 2 Wochen konnte ich dann das
Krankenhaus stabil verlassen.

Auf klare Ansage’ meiner Arzte habe ich darauf hin meine
volle Erwerbsunfahigkeitsrente beantragt, die auch relativ
schnell und unkompliziert bewilligt wurde. Diesen Schritt
bereue ich nicht. Dadurch habe ich jetzt viel mehr Zeit fir
mich, meine Therapie, Sport und Hobbys. Matiirlich darf
man die finanziellen EinbuBen nicht auBer Acht lassen.
Und - im Alter von 44 Jahren, kam nun das AUS fiir mich in
der KiK. Natdrlich war das schon lange Thema, aber als es
dann so weit war, war ich doch sehr unglicklich dariber.
Viele Fragen qudlten mich - meist nachts:

* Wo muss ich denn da hin?

* Kennt man sich dort richtig aus, kann ich vertrauen?

* Welche Untersuchungen werden gemacht?

* Sind die mir sympathisch?

* sind die auch fiir mich da wenn ich sie brauche?

* Die haben ja weniger Personal wie in der Kinderklinik!

* Die kennen mich nicht richtig und ich sie nicht!

Aber was mich am meisten qudlte war das Gefiihl — mein
Arzt schickt’ mich weg.

Durch meinen vorherigen Krankenhausaufenthalt konnte

ich mir schon ein Bild iber die Arzte und deren Arbeit
machen, aber es ist eine ganz andere Situation wenn man
dann endgiltig von der Kinderambulanz in die EWA wech-
seln muss. Als der Termin immer naher rickte, wurde es
mir immer unwaohler.

Dann kam der Tag der Tag, es war soweit. Ich hatte mei-

nen ersten Termin in der Erwachsenenambulanz. Vor
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lauter Aufregung stiegen meine Blutzuckerwerte und
meine Bronchien wurden immer enger. Zur seelischen
und moralischen Unterstitzung hat mich mein Mann zum
Termin begleitet. So konnte mein Mann sich auch schon
mal ein Bild machen,

MNun, es war dann doch nicht so schlimm.

Wir waren ca. 2 5td. dort und bekamen Info lber die Ar-
beitsweise, Arztesituation und die Zusammenarbeit mit
den Arzten der Kinderklinik. Auch wurde im Einzelnen
erkldrt welche Untersuchungen grundsétzlich bei Erwach-
senen alle 1-2 Jahre empfohlen bzw. gemacht werden z.B.
Lungen-CT, Knochendichtemessung, Ultraschall, Darm-
spiegelung ...

Es ist vieles dhnlich, aber auch Neues kommt auf mich zu.
Die ersten Eindriicke habe ich jetzt schon mal sammeln
konnen. Mein zweiter Termin war gleich zur LV. und
Bauchultraschall.

Ein ganz wichtiger Aspekt war fir mich immer die gute
Zusammenarbeit der KiA mit der EWA. Dies hat mir die
Sicherheit gegeben mit einem guten Gefiihl in die EWA zu
wechseln und dass ich diesen Schritt unter diesen Voraus-
setzungen wagen konnte.

lch kann nur fir mich sprechen. Es muss jeder auf sich
selber hiéren und fiihlen ob er mit den Personen, deren
Arbeitsweise und Charakteren klar kommt. Besonders
schwierig stelle ich mir die Situation auch fir Eltern von
CF-Kindern vor, wenn der Wechsel in die EWA bevorsteht.
Bis ich Vertrauen zu meinen Arzten in der Kinderambulanz
aufgebaut hatte dauerte es viele Jahre, die immer wieder
mit Diskussionen, hinterfrogen, ablehnen, zustimmen aber
auch respektieren, anerkennen und gewdhren lassen
durchzogen waren.

Und genause wird es jetzt wieder ein Anfang werden, fiir
die Arzte der Erwachsenenambulanz und fiir mich.

Zum Schluss noch ein Zitat:
Manche Verdnderungen sehen erst einmal negativ aus,
aber du wirst bald feststellen, dass sie nur Platz in dei-

nem Leben schaffen, damit Neues entstehen kann.
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Geschenkte Zeit dank
Trockenpulverinhalaten

Michael Staudter, 33 Jahre, verheiratet,
zwei Tachter Mia (6 1.) & Laura (2 1.):

Auf Bitten meiner Mutter, Henriette Staudter, habe ich

mich bereit erkldrt, in diesem Heft ein paar Zeilen zu mei-

nem taglichen Therapieablauf beizusteuern.

Bereits seit 31 Jahren ist mein Sputum Pseudomonas
positiv (psae+), was meine Mutter auf die frihere Be-
handlung mit Ultraschallverneblern bei den Klinikaufent-
halten zuriickfihrt. Man wusste zur damaligen Zeit leider
Vieles noch nicht, worauf man heute dank der guten For-

schungsergebnisse zurickgreifen kann.

Dank eiserner Disziplin, die mich meine Eltern lehrten,
biete ich den Pseudomonaden also seit 3 Jahrzehnten
Paroli. Zudem hatte ich als Kleinkind bereits schweres

allergisches Asthma, Nasenpolypen mit hdufigen OPs und
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immer sehr empfindliche Bronchien.

Deshalb sieht mein morgendlicher und abendlicher The-
rapieplan heute folgendermalRen aus:
(Die Therapie gehdrt fir mich seit mehr als 3 Jahrzehnten

zum Alltag wie beim Gesunden das Zhneputzen.)

* ACC 600 mg - Getrank zur Schleimlosung und vielleicht
auch, so jedenfalls unser Gefihl, als Hilfe zur Vermei-
dung weiterer Darmverschlisse, nachdem ich schon mit

Mekonium lleus geboren wurde.

+ Spiilen der Nase mit Kochsalzlésung 0,9% - dies lést

schon sehr gut den Schleim in den oberen Atemwegen,

* Inhalieren mit kochend heilem Wasserdampf und dthe-
rischem Ol | Aerosol Spitzner N) zum Erweitern der

Bronchien.

* Seit ca. 2012, seit der Schleimloser Bronchitol (damals
Fa. Pharmaxis - heute Fa. Chiesi) mit dem Wirkstoff
Mannitol auf dem Markt ist, inhaliere ich dieses als Tro-
ckeninhalat. Auch wenn die 10 nacheinander zu inhalie-
renden Kapseln &fter einen starkeren Hustenreiz auslé-
sen, 50 habe ich fir mich das Gefiihl, dass das Manni-
tol die Lunge befeuchtet und so fir eine Losung des zu
Schleim  eingetrockneten  Flissigkeitsfilms  sorgt,
Dadurch wird die natlrliche Selbstreinigung wieder
hergestellt. Mittelfristig eingenommen hat dies bei mir
zu einer Verbesserung der Lungenfunktion und zu weni-

ger Lungenentziindungen gefihrt.

Der ndchste Schritt ist das Inhalieren von hypertoner
Kochsalzldsung gemischt mit Atrovent (zum Erweitern
der Bronchien) mit dem PAR| E-flow, das fir mich eine
weitere wirkungsvolle Behandlung zur Schleimldsung
darstellt. Die anfanglichen Nebenwirkungen wie Husten,
Verengung der Atemwege und den nicht ganz ange-
nehmen Salzgeschmack habe ich ignoriert und ich kann
sagen, es hat sich fiir mich gelohnt und ich habe damit

keine Probleme mehr.
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* Mach der MNaCl-lnhalation inhaliere ich nur morgens
Pulmozyme von Roche mit dem EiweilR DNase. Auch
dieses Medikament l6st den Schleim und wirkt sich

positiv auf meine Lungenfunktion aus.

* Beide Inhalationen unterbreche ich immer wieder, um
mit Flutter und Atemiibungen der AD den Schleim aus
der Lunge zu transportieren und abzuhusten. Das kostet
natirlich schon einiges an Zeit, die es sich dafir aber

einzusetzen lohnt.

* Zeit einsparen kann ich dann wieder mit den inhalativen
Antibiotikas, die ich schon vor der Einflhrung der Medi-
kamente in Deutschland durch die Teilnahme an der
Studie nutzen konnte.

Ich inhaliere im 4-wochigen wechselnden Rhythmus
2x taglich 4 Kapseln TOBI (Fa. Movartis) und 2x taglich
1 Kapsel Colobreath (Fa. Forest). Vielleicht ist es gerade
die Kombination der beiden Antibiotikas aus verschie-
denen Klassen in 28-tdgigen Intervallen, dass sich meine
Pseudomonasbesiedelung seit Jahren nicht verschlech-

tert und ich viel weniger IV-Therapien mache als friher.

Vor 2 Wochen hat nun in meinen Medikamentenpool
noch ORKAMEI von Vertex Einzug gehalten, das ich zum
Frihstick und Abendessen einnehme, da es nur mit
gleichzeitiger Fettzufuhr seine Wirkung entfalten kann.
Das anfangliche Gefihl der Enge ldsst mittlerweile merk-
lich nach. Ich fihle mich gut und merke, dass sich mein

Sputum nochmals verflissigt.

FAZIT:

AbschlieRend kann ich sagen, dass sich die viele Zeit, die

ich fiir die tagliche Therapie einrdume, fiir mich wegen

der gesundheitlichen Stabilitdt absolut lohnt.

Als geschenkte Zeit sehe ich, wie eingangs erwdhnt, die

Anwendung von Trockenpulverinhalaten.

* Mit etwas Ubung ist diese Antibiotika-Therapie inner
halb einer Minute erledigt.

* Klein, handlich und ohne Strom, deshalb ideal auch fiir

unterwegs!

o1

* Und ich habe fiir mich das Gefiihl - es wirkt!
Ist die Kapsel leer, ist die therapeutische Dosis in der
Lunge.

* Seit Trockenpulver bleibt mir mehr Zeit fir den Sport.

= Es belastet nicht die Umgebungsluft.

= Wichtig fiir die Wirkung: Das Antibiotikum muss immer
erst am Therapieende in die Lunge — das Befeuchten

und Schleimlésen muss vorher passiert sein....

Ich hoffe, dass mein Beitrag Patienten und Eltern moti-
viert und vielleicht auch einige Tipps bereit hilt.
* %k %

TX-Seminar der AGECF im Mukoviszidose e.V.
7.-9. Februar 2014 in Miinchen

Bericht von Holger Heinrichs, Solingen — Organisator
Zundchst der "cf-initiative-aktiv e.\V. Minchen" ein ganz

herzliches Danke fiir die finanzielle Unterstitzung.

Das Seminar war "ein voller Erfolg" und die Seminarteil-
nehmer haben sichin der am Ende stattgefundenen
Feedback-Runde nur positiv zu den sehr guten Vortragen
und Vortragenden geduBert. Man war von der Kompe-
tenz, aber auch von der sehr freundlichen Art der Refe-

renten sehr angetan.

Es hat ein reger Austausch mit den Referenten wahrend
der Vortrige stattgefunden, aber auch zwischen den Teil-
nehmern und den anwesenden, bereits transplantierten
Betroffenen. Auch deren Anwesenheit wurde in der

Feedback-Runde sehr positiv bewertet.

Das Haus, Ausbildungshotel St. Theresia, war ebenfalls ein
guter "Griff" - sehr ansprechend eingerichtet, die Zimmer

waren sehr sauber und das Personal sehr freundlich.

Die Gruppe hatte sich schnell gefunden und man ist sehr
gut miteinander ausgekommen und hat, wie schon oben
erwihnt, viele Gesprache auch untereinander gefiihrt.

Somit sind die Teilnehmer "mit einem guten Gefihl” zum
Thema Transplantation bei CF wieder nach Hause gefah-

ren.
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Alfons Rofle, 118.10.2015

Clostridien/Clostridium difficile Infektion bei CF

Diesen Beitrag hat mir Alfons einige Monate vor seinem
Tod zugeschickt, um an andere CFler die folgenden wert-
vollen Hinweise weiterzugeben. Seine Frau Annegret hat
der Verdffentlichung zugestimmt, da dies absolut im Sin-
ne von Alfons ware. Danke!

Lieber Alfons, du bleibst uns unvergessen!

Vor drei Jahren waren
meine Frau Anne und
ich mit dem Wohnmobil
unterwegs. Allgiu, Bo-
densee, Elsass, Pfalz, bei
der Loreley am Rhein
wurde ich Uber Macht
schwer krank. Fieber,
Bauchschmerzen, spé-

A ter Durchfall. Anne ging
4 ) 4 es auch nicht gut. Goftt

sei Dank konnte sie noch fahren, so sind wir schnellstens

heim. Ich bin sofort in die Klinik, Anne spdter zum Haus-
arzt. Diagnose: Salmonellen! Therapie mit zwei hinterei-
nander folgenden Vs, weil die Salmonellen nach der ers-
ten noch positiv waren. Spéater folgten Enterokokken und
danach die Clostridien. Clostridien vermehren sich bei
Einnahme von Antibiotika, bleiben meist dauerhaft im

Darm und lassen sich nur dezimieren.

Diese setzten sich bei mir fest. Bei oder nach jeder IV
traten die Symptome auf. Entzindungswerte erhoht,
Fieber und eine starke Schwiche. Darauf gab es Medika-
mente gegen Clostridien wie Klont, Vancomycin oder
Dificlir, gefolgt von Durchfillen. Bei jeder IV begann dieses
Spiel wieder aufs Meue. Belastete meinen Kérper stark
und die Erholung zwischen den IVs fiel aus. Gleichzeitig

wurde meine Darmflora stark geschadigt.

MNun bin ich seit Marz 2014 zur TX in GroBhadern gelistet,
eine IV halt nur noch zwischen zwei und vier Wochen an.
ledes Mal wieder Clostridien, mein Gewicht fiel dadurch

noch mehr ab.

Patienten im Mittelpunkt

Und jetzt kommt der Hammer: bei Clostridienbefund
keine TX moglich, ich wurde immer wieder als nicht trans-
plantierbar gemeldet, bis der Befund wieder negativ war.
Mir war klar, dieses Spiel verlierst du. Bei Heilpraktikern
habe ich wohl Unterstiitzung bekommen, kostete aber

auch viel Zeit und Geld. Die Clostridien blieben mir treu.

So habe ich lange im Netz gesucht und bin beim Thema
Stuhltransplantation bei Reizdarm und Clostridien hingen
geblieben, Da wird Stuhl von einem Spender, welcher
bestimmte Voraussetzungen (wie gesund, nicht im selben
Haushalt lebend, Gber langere Zeit kein Antibiotika einge-
nommen, bereit fir Laboruntersuchungen) erfillen muss,
klinisch vorbereitet und verdiinnt in den gereinigten Darm
des Patienten mittels Endoskop eingebracht. So wird die
gesunde Darmflora dbertragen. In den Niederlanden und
der USA ist dies Standardtherapie. Bei uns steckt das noch
in den Kinderschuhen, die gesetzliche Krankenkasse be-
zahlt das nicht. Dafidr verkaufen Pharmafirmen neue Me-
dikamente wie Dificlir fir 1400€ pro Packung. Sorry das
musste ich anmerken. In Heidelberg und GroBhadern wird
dies aber schon angeboten. So bat ich Frau Dr.Ndhrig von
der CF-Ambulanz in der Ziemssenstr. mich in GroRhadern
vorzustellen. Das dauerte etwas, im Dez. 2014 war es
dann soweit. Wahrend einer stationdren IV konnte ich die

Behandlung durchfithren lassen.

Mit etwas Propofol war es im Schlaf passiert. Anschlie-
Rend musste ich noch ein paar Stunden auf der rechten
Seite liegen, damit sich das alles gut verteilt. Weihnachten
2014 war der Stuhlbefund negativ, so hatte ich das

schonste Weihnachtsgeschenk bekommen,

Anstrengend war die Vorbereitung schon, ich musste mit
acht Liter Losung spilen. Kostete viel Energie und zwei

Kilo Gewicht, wiirde es aber sofort wieder machen lassen.

Matirlich ist die ganze Verdauungssituation verandert.
Durch die neue Darmflora kann ich wieder mehr und auch
deftiger essen und habe weniger Blahungen und Bauch-

schmerzen. Mein Gewicht ist seither stabil.



Berufliche und finanzielle Situation von CF-Erwachsenen

Vortrag von Harro Bossen im Rahmen des
Patiententages der CF-Erwachsenen-Ambulanz

Projekt 60+ des Mukoviszidose e. V.

UKOVISZIDOSE.,

3 Projekd 6o

Ein herzliches Danke an Harro Bossen fir fiir den erst-
klassigen Vortrag und das zur Verfigung stellen der Vor-

tragsunterlagen|

Zur Person:

2 Kinder — Niels mit CF (*1986)

Begriinder der CF-5elbsthilfe Bremen

10 Jahre Varsitzender im BV der CF-5elbsthilfe
Mitarbeit im Vorstand der ARGE Mukoviszidose e V.

Mitarbeit im Projekt 60 des Mukoviszidose e.V.

Fakten:
CF-Betroffene werden immer dlter

CF-Betroffene liberleben immer hiufiger ihre Eltern

Was ist das?

* Niveausicherungsklausel:

Abflachung der Durchschnittsrente nach Abzug der Sozial-
versicherung von heute ca. 50% auf 43 % (2030)

* Riesterfaktor:
héhere Rentenbeitrdge dimpfen den aktuellen Rentenan-

stieg

* Nachhaltigkeitsfaktor:
beriicksichtigt das Verhaltnis Beitragszahler zu Rentnern

{je mehr Rentner — desto geringer der Rentenanstieg)

* Nachholfaktor:
vorherige Faktoren dirfen nicht zur Senkung der Rente
fiilhren. Anpassungen werden (ber Halbierung der Ren-

tenerhéhungen ausgeglichen.

Rentenbeispiel:
Betroffener arbeitet 5 lahre Vollzeit fir 2000 € monatlich
danach 5 Jahre Teilzeit fiir 1500 € monatlich dann 5 Jahre

Stundenweise fir 1000 € monatlich ergibt eine Rente von

77
Folgen: Erwerbminderungsrente:
Die Betroffenen verlieren ihre ,Sponsoren” und fallen
i = & Verdiensiz = '
50 in ein finanzielles Loch. 2600 € montl SR by poi?y
Viele Betroffene missen allein von staatlicher Unter-
H.thc;'lﬁ Jahean

= 714
stitzung leben. : mﬂﬂsxﬂ § lahre 10 Jshee

o . : |
Die Rente und speziell die Erwerbsminderungsrente ist 5

% 92,00 € 161,00 € 206,00 €

nicht ausreichend und muss auf Grundsicherung aufge-

stockt werden.
voll erwerbsunfihig: weniger als 3 h taglich arbeitsfahig

Informationen zur Rente: teil erwerbsunfahig: mehr als 3 h aber weniger als 6 h

(Erwerbsminderung) taglich arbeitsfahig

die durchschnittliche Brutto-Rente liegt zur Zeit bei:

Manner: 985 €

Frauen: 490 € Verdiensi: verdienst: Wardienst:
Fied C oeerit]. 1508 € montl. 1000 € montl.
(ohne Abzug von Steuer oder Krankenversicherung) i
;. > Baginn der 5 Jahri 10 Jabwer nach 15 lahean
Auf Grund der Niveausicherungsklausel und der Damp-  ; Abeitsphose . . .
fungsfaktoren (Riester-, Machhaltigkeits- und Nachholfak- E : : 1
2 (Fhesmayii shacmmitencin-u i 720,00 € 709,00€ 675,00 €
360.00€ 365.00€ 338,00E

tor) wird die Rente um weitere 15 - 16 % Netto sinken (bis

2030)
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Ist diese Rechnung realistisch?

MNein!

Realistisch ist:

Arbeit in Teilzeit mit ca, 900,00 € Bruttolohn
dies gibt eine Voll-Erwerbsminderungsrente von

364,00 €

oder eine Teil-Erwerbsminderungsrente von
182,00 €

Was ist Grundsicherung?

5o stellt man es sich vor:

Private
Vorsorge mukoviszidosespazifisches
Existenzminimum
Zusatzlichar
Mukobedarf
Existenzminimum
Aufsteckung durch
Sozialamt
Rente

Was ist Grundsicherung?

mukoviszidosesperifisches
Existenzminimum

pe g 5 VBT T ET

Aulstockung auf
Existenzminimum m“:ut:;e
Aufstockungsantell
Rente Rente

Kann ich als Betroffener oder als Eltern vorsorgen?

Ja - wie auch Nichtbetroffene |

= Eltern fiir sich:
Berufs- oder Erwerbsminderungsrente

Risikolebensversicherung

Aushildungssparplan

= Betroffene selbst:

Berufs- oder Erwerbsminderungsrente
Sparplan / Bausparen
Riester-Forderung
Rentenversicherung

betriebliche Altersversorgung

LBahr-Pflege”

= Der Staat hilft:
Forderung von Vermégensaufbau
Direktversicherung

Wohnungsbaupramie

Bahrpflege — Was ist das?
finanzielle Hilfe der Pflegestufe ist nicht ausreichend
Zusatzversicherung

Mindestbeitrag 15 € monatlich
davon Gbernimmt der Staat 5 €

Auszahlung monatlich zwischen 1700 € und 600 €
gekoppelt an das Eintrittsalter und Pflegestufe

Wartezeit 5 Jahre
Mukoviszidose kein Ausschlusskriterium
AbschlieRbar bei fast allen Versicherungsgesellschaften

Aber: Keine Aufnahme bei Bezug von Pflegegeld
oder Antrag - auch in der Vergangenheit!

Problem:

Unbedingt erforderlich wire eine individuelle,
mukospezifische Beratung!

Aber:
Berater ohne Muko-Kenntnisse

Berater nur am Abschluss interessiert
Antrige schwer verstindlich
Umfangreiche Fragen nach dem Gesundheitszustand

Bei Ablehnung des Antrags Aufnahme in einer entspre-
chenden Datenbank der Versicherer

Ergebnis:

la, man kann und sollte frithzeitig Vorsorge treffen!

Dies gilt aber nur, wenn ich sicher bin, dass ich mit meiner

vorzeitigen Rente keine Aufstockung auf Grundsicherung
bendtige.
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Lebensunterhalt (%):
Ansonsten wird mir die Aufstockung von meiner eigenen (%)

Vorsorge wieder abgezogen, so dass ich nur fiir den Staat "
sonstige
und nicht fiir mich vorgesorgt habe! Arbeitgeber
andere Vers.
priv, Zusatzvers,
Infoblétter zu beziehen beim Mukoviszidose e.V. kv, Kronkenvers,
ArGe/lobcenter
Faltblatt ,Finanzielle Vorsorge Rentenvers.
Krankenkasse
Faltblatt ,Ausbildung mit CF”
T o= : i sonstige
Faltblatt fir Berufseinsteiger — in Vorbereitung Partnerin
. N . dere Vi Freund
Faltblatt zur Vorsorge ,Der Staat hilft mit” — in Vorberei- | ¢ Verw/freunde
tung o f—t
a 10 20 30 40 50 ]
Studie:
Verschickt wurden 2000 Fragebdgen Eazit:
Riicklauf 502 Bogen = 25 % = Schwere und Verlauf bestimmen die Erwerbstatigkeit

= 8% beziehen Grundsicherung (Hartz |V bzw. Arbeitslo

A hme:
nnahme sengeld Il, Sozialhilfe)

Je dlter desto hoher das Armutsrisiko
* Unterstitzung durch Eltern und/oder Partner

Ca. 20% der Erwachsenen betroffen
* Grundsicherung entspricht nicht den Krankheitserfor-

Absolute Zahlen steigen mit zunehmenden Alter

dernissen
Ergebnis Befragte: Mukospezifischer monatlicher finanzieller Mehrbedarf:
= 15% wohnen bei den Eltern (QS-Bericht = 35%) = 250,00 €
= 59% sind verheiratet
*95% sind in der gesetzlichen Krankenversicherung Was kann man tun?
= 78% Mitglied im Mukoviszidose e.V. Aktueller Stand des Projekts:
* 39% haben Abitur Ksgewes

*33% leben von EU-Rente
* 28% arbeiten Vollzeit

= miglichst Individualklage

= gyentuell auch Verbandsklage (bei Bedarf)
* 29% werden von Eltern unterstiitzt

Das Projektteam

* 55% sehen Auswirkungen der CF auf finanzielle Situation

Mehraufwendungen bei CF:

= Erndhrung (qualitativ hochwertiges Essen finanziell nicht
maglich)

= \Verschreibungspflichtige Medikamente

* Nicht verschreibungspflichtige Medikamente

* Eigenanteil an Therapien

* Eigenanteil Krankenhausaufenthalte

* Fahrtkosten
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Adhdirenz - elementar fiir dauerhaften
Behandlungserfolg bei zystischer Fibrose

Interview mit

Prof. Dr. Matthias Griese
fiir das Hauner-Journal
im April 2015

_ Die zystische Fibrose (engl.
f cystic fibrosis; CF) — auch Mu-

unheilbare genetische Erkrankung. In der Regel fordert

koviszidose — ist eine seltene,

diese durch zahlreiche und zeitaufwendige Therapien ein
hohes MaR an Disziplin von den Betroffenen. Um sie von
verfigbaren Behandlungsoptionen zu dberzeugen und zur
Therapietreue zu motivieren, empfiehlt Prof. Matthias
Griese, Leiter der Christiane Herzog Ambulanz an der
Kinderklinik und Poliklinik im Dr. von Haunerschen Kinder-
spital, im nachfolgenden Interview ein enges Verhaltnis
zum Patienten.

Auch Stephanie Hentschel, Physiotherapeutin in der Kin-
der- und Poliklinik, betont die Wichtigkeit des individuel-

len Umgangs mit den Erkrankten,

Prof. Griese, wodurch wird zystische Fibrose her-
vorgerufen?
CF entsteht durch einen defekten oder fehlenden Trans-

porter fur Chlorid, der Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator (CFTR) genannt wird. Ursache
sind Mutationen im CFTR-Gen. Dies fihrt zu Storungen
des Salztransports an der Lunge, der Bauchspeicheldriise,
Leber und anderen Organen wie der Haut. Das gestorte
Wasser- und Elektrolytgleichgewicht bewirkt zihflissige

Sekrete in der Lunge und anderen Organen.

Wie wird zystische Fibrose diagnostiziert?
Um CF zu diagnostizieren, wird der Chloridgehalt des

Schweilles gemessen. Kenntniss der individuellen zugrun-
deliegenden Mutationen des Choridtransporters ermogli-
chen eine personalisierte Behandlung zu initileren. Denn
seit der Verfligbarkeit neuer Therapien kénnen Mutati-

ons-spezifische Medikamente eingesetzt werden,

Ist es richtig, dass in der Vergangenheit nicht immer
alle Mutationen detailliert erfasst baw. dokumen-
tiert wurden?

Das ist nur bedingt richtig. Vor etwa 15 Jahren war zu-

nachst nur die F508del-Mutation bekannt. Entsprechend
wurde lediglich auf diesen Genotyp gescreent. Heute
empfiehlt man deshalb allen Patienten, bei denen kein
oder nur ein halber Genotyp, sprich die F508del-
Mutation, auf einem Chromosom identifiziert wurde, eine
erneute Genotypisierung durchfiihren zu lassen. Nur so
wird sichergestellt, dass bei allen infrage kommenden
Betroffenen eine zielgerichtete Behandlung diskutiert und

initiiert wird.

Wie sieht die Therapie heute aus?
Fir die Mehrheit der in Deutschland etwa 8.000 an CF-

erkrankten Menschen stehen ausschlieflich symptomati-
sche Therapien zur Verfigung. Hierzu zdhlen sowohl Inha-
lations-, Physio- und Enzymersatztherapien als auch die
Gabe wvon Vitaminen und Antibiotika. Zudem kénnen
Menschen mit CF ab sechs Jahren mit den Gating Mutati-
onen G551D, G1244E, G1349D, G178R, G5515, 51251N,
51255P, 5549N und 5549R auf mindestens einem Allel im
CFTR-Gen mit Kalydeco™ (Ivacaftor) behandelt werden.
Die Kenntnis des Genotyps ist hierfir essentielle Voraus-

Setzung.

Wie funktioniert die mutationsspezifische Therapie
mit Kalydeco™?
Kalydeco™™ ist ein selektiver CFTR-Potentiator, der die

Funktion der CFTR-Proteine an der Zelloberfliche verbes-
sert. Der Fluss von Chloridionen durch die Kandle wird

verstarkt, was zu verbesserten Sekreten flhrt.

Welche Erfahrungen haben Sie bislang mit Kalyde-
co'"” gesammelt?
Patienten erreichten unter der Behandlung mit Kalyde-

co™ eine deutliche und anhaltende Verbesserung der
Lungenfunktion sowie weiterer Krankheitsparameter, wie
beispielsweise des Korpergewichts. Dies wurde in mehre-

ren Studien nachgewiesen.
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Adhdrenz ist bei der Behandlung essentiell. Wie
nehmen Sie Einfluss darauf?
Von groBer Bedeutung ist, dass gemeinsam mit den Be-

troffenen und ihren Familien ein therapeutisches Ge-
samtkonzept erarbeitet wird. Die Patienten missen selbst
von ihrer Behandlung zu 100 Prozent dberzeugt sein. Oft
hilft es zu erklaren, welche positiven Auswirkungen eine
Therapietreue auf den Krankheitsverlauf haben kann.
Zudem gilt es widhrend der Arzt-Patienten-Gesprache
weitere Faktoren zu identifizieren, die zur Einhaltung der
Therapie beitragen. Hier missen praktische Aspekte aber
auch die individuelle Gefihls-und Lebenslage bericksich-
tigt werden. So sollten beispielsweise Abneigungen ge-
genlber Tabletten, Fragen nach der Sinnhaftigkeit der
Therapie und die Realisierbarkeit der Durchflihrung zu-
sammen mit den Patienten und der Familie besprochen
werden. Denn nur, wenn der an CF-Erkrankte sich gut
aufgehoben fithit, es moglich ist sich bei Fragen oder
Problemen zu melden und hinter der Therapie steht, wird

er diese konsequent umsetzen.

Wie wirkt sich die Adharenz auf den Krankheitsver-
lauf und die Behandlung aus?

Es steht auBer Frage, dass wir eine Kausalitdt zwischen
Therapietreue und Behandlungserfolg wahrnehmen. So
zeigen nicht nur Studien, sondern auch unsere Beobach-
tungen, dass eine kontinuierliche Therapie einen positiven
Einfluss auf unterschiedliche Krankheitsparameter nimmt.
Neben dem Krankheitsverlauf, werden so auch Lebens-
gualitit und Lebenserwartung nachhaltig positiv beein-

flusst.

Fragen an die Physiotherapeutin
Frau Hentschel, wie muss die Zusammenarbeit zwi-
schen Arzten, Therapeuten und Familie aussehen,

um die Adhdrenz zu steigern?

Wichtig ist, dass sowohl Familie und Angehbrige als auch

das gesamte Behandlungsteam an einem Strang ziehen

und das Therapiekonzept befiirworten. Menschen mit CF
brauchen den Riickhalt aller an der Therapie Beteiligten,
um diese fortlaufend umzusetzen, Eine individuelle und
altersentsprechende Betreuung unterstiitzt die Zusam-

menarbeit zusatzlich.

Welchen Einfluss haben Physiotherapeuten auf den
Behandlungserfolg?

Durch eine individuelle Therapie, orientiert am Physiothe-
rapie-Befund und funktionellen Problemen, kénnen zu-
sammen mit dem Patienten und den Angehdrigen Ziele
vereinbart werden. So ist es mdoglich, den Verlauf der
Erkrankung positiv zu beeinflussen, die Lebensqualitdt zu

erhalten und zu steigern.

Es ist von Bedeutung die Physiotherapie bereits mit Diag-
nosestellung zu beginnen. Im Rahmen regelmaRiger An-
wendungen und Gespriche werden Betroffene fortlau-
fend begleitet. Die Patienten sollen zur Selbststandigkeit,
regelmdBigem Sport und oder kérperlicher Aktivitdt, so-
wie einer konseguenten Durchfihrung ihrer Therapie
motiviert werden. Voraussetzung dafir ist ein vertrauens-

volles Verhdltnis zwischen Patient und Therapeut.

Information
v
Eigenes Wissen, Verhaltens-
selbst Experte anderun
fur die Krankheit 2
Motivation T

BKarl C. Mayer

Begriffserkldrung:
Adhidrenz (engl.: Adherence fir Festhalten, Befolgen),
bezeichnet die Einhaltung der gemeinsam von Patient und

Behandlungsteam gesetzten Therapieziele.



FUR SIE GELESEN - Inhalation hypertoner Kochsalzlésung (7%)

Inhalation hypertoner Kochsalzlésung
(7 %) bei Bronchiektasen:

Abdruck mit freundlicher Genehmigung von Forest Labo-
ratories Deutschland GmbH

Vorteile der Inhalation
von 7%-iger hypertoner
Kochsalzlosung bei

Bronchiektasen

(jomovsoost AésForest

Wie wirkt sie?
Was nutzt sie dem Patienten?

Verschiedene Lungenerkrankungen gehen mit der Bildung
von Bronchiektasen einher — sackartigen Ausstilpungen
der Bronchialwande, in denen sich krankheitserregende
Bakterien einnisten kénnen. Die regelmiRige Inhalation
hypertoner Kochsalzlosung (7 %) ist eine nebenwirkungs-
arme Malnahme, von der viele dieser Patienten profitie-
ren.

Zum Selbstreinigungsmechanismus der Lunge

Ob RuBpartikel, Graserpollen oder moglicherweise krank-
heitserregende Bakterien und Viren: Beim Einatmen ge-
langen stindig Fremdkorper in die sich immer weiter
verdstelnden Atemwege. Der menschliche Kérper besitzt
jedoch einen sehr effektiven Mechanismus, mit dessen
Hilfe er die Lunge reinigt.

So ist der grolite Teil des Bronchialsystems mit einem so
genannten Flimmerepithel ausgekleidet — also Zellen,
deren Oberfliche dicht an dicht mit mikroskopisch kleinen
Flimmerharchen (Zilien) besetzt ist. Diese unermidlich
schlagenden Zilien beférdern Schleim und kleinere
Fremdkorper durch rhythmische Bewegungen in Richtung
Luftrihre.

Abgeleitet vom lateinischen Wort ,mucus” fir ,Schleim®,
dem Begriff ,Zilie” und dem englischen Wort ,clearance”
fiir ,Beseitigung” wird dieser Prozess als ,mukozilidre
Clearance” bezeichnet. Der Schleim wird dann durch Ab-
husten aus den Atemwegen entfernt.

Selbstreinigungsmechanismus der Lunge

exfition [t
Vimmeship:bee

Tkan dow Beowhanbschlssmbont

mad. nach: Weise 5., Physiotherapieschule, Universisst Minchen, Klindum Groflhadem

Was, wenn der Selbstreinigungsmechanismus
defekt ist?

Der ausgeklugelte Selbstreinigungsmechanismus der Lun-
ge kann aus unterschiedlichen Grinden beeintrachtigt
sein. Eine sehr hiaufige — und vermeidbare — Ursache ist
das Rauchen. Dies kann das Flimmerepithel so stark schi-
digen, dass es zunehmend seine Funktion einbift.

Vor allem in der Kindheit durchlaufene Infektionen wie
Keuchhusten cder eine durch Masernerreger verursachte
Lungenentzindung kénnen ebenfalls bleibende Schiden
hinterlassen — was dank Schutzimpfungen immer seltener
vorkommt. Weitere mogliche Ursachen sind so genannte
primire Ziliendyskinesien und die Mukoviszidose.



Inhalation hypertoner Kochsalzlésung (7%)

Als primare Ziliendyskinesien bezeichnet man eine Grup-
pe vererbter Erkrankungen, bei denen die Flimmerhar-
chen nicht richtig funktionieren. Bei der Mukoviszidose
funktionieren so genannte Chloridkandle nicht oder nur
eingeschrankt.

Diese Chloridkanidle haben eine wichtige Funktion, indem
sie die Zusammensetzung des Sekrets bestimmter Driisen
wie der Bauchspeicheldrise und auch des Sekrets in den
Atemwegen beeinflussen.

Sind die Chloridkanale intakt, transportieren sie Chlorid-
lonen aus dem Zellinneren nach drauen. Dem Gesetz der
Osmose folgend stromt Wasser in das umliegende Gewe-
be nach. Beobachten l3sst sich dieses Phidnomen, wenn
eine in Scheiben geschnittenen Gurke mit Salz bestreut
wird und ,Wasser zieht". In den Atemwegen bildet sich so
ein Flissigkeitsfilm, in dem sich die Flimmerhdrchen be-
wegen kénnen.

Bei Mukoviszidose ist dieser Prozess gestort: Es gelangen
keine Chlorid-lonen und damit auch weniger Wasser aus
der Zelle - wodurch ein zdhflissiges Sekret entsteht, das
die Beweglichkeit der Flimmerhdrchen stark einschrankt.
Schadstoffe und moglicherweise krankheitserregende
Bakterien kénnen nun wesentlich schwerer abtranspor-
tiert werden.

Was sind Bronchiektasen?

Bei den oben beschriebenen Krankheitsbildern kann es
zur Aushildung so genannter Bronchiektasen kommen.
Hiermit bezeichnen Mediziner Ausstilpungen der Bron-
chialwinde, die entstehen, wenn Krankheitserreger we-
gen der gestorten Selbstreinigungsmechanismen vor Ort
liegen bleiben und dort eine Entziindung verursachen.
Bedingt durch die Entzindung kommt es zu Umbaupro-
zessen, die nachhaltige Verdnderungen des Lungengewe-
bes zur Folge haben kénnen. In den Bronchiektasen fin-
den manche Bakterien ideale Lebensbedingungen,
waodurch sich ein Teufelskreis aus Entziindung und weite-
ren Umbauprozessen entwickeln kann.

Was kann man tun?

Die Folgen dieses Prozesses lassen sich durch verschiede-
ne medikament&se und nicht medikamenttse Methoden
beeinflussen. Patienten mit Mukoviszidose etwa inhalie-
ren regelmdBig Antibiotika, wenn Krankheitserreger in
den Atemwegen nachweishbar sind.

Physiotherapeutische MaBnahmen und bestimmte Atem-
techniken helfen, die Lungen vom zdhen Schleim zu be-
freien. Diese Techniken werden als ,Clearance®- Techni-
ken bezeichnet.

Teufelskreis bei Bronchiektasen

Intrilndung u, khidigung
der Bronchiahwend

Chronesche frepidvmerends
ww
Beainirichiigung der
mukeilidren Cleoronce

mad. nach: Wayker e al, 2005

Daneben gibt es eine weitere MaRnahme, die vielen
Patienten mit Mukoviszidose und auch anderen Patienten
mit Bronchiektasen hilft: die Inhalation hypertoner Koch-
salzlésung, die positiv geladene MNatrium - lonen [Ma+) und
negativ geladene Chlorid-lonen (Cl - | enthélt. Daher die
chemische Kurzbezeichnung ,NaCl” fiir ,Kochsalz".
L<Hyperton” bedeutet, dass die Salzkonzentration der
inhalierten Ldsung héher ist als die Salzkonzentration im
Blut. Letzteres wird als ,isotonisch” bezeichnet und be-
tragt 0,9%.

Zum Vergleich: Der Salzgehalt von Meerwasser liegt bei
durchschnittlich 3,5 %.

Wie wirkt hypertone Kochsalzlésung?

Wird hypertone Kochsalzldsung inhaliert, geschieht Fol-
gendes:

= Die feinen Tropfchen lagern sich an den Wanden der
Atemwege ab.

* Die Salzkonzentration in diesen Trépfchen ist nun
hoher als im Inneren der mit den Flimmerhadrchen
besetzten Zellen.

» Aus diesen Zellen gelangt — dem osmotischen Druck
folgend — Wasser nach auen, um das Konzentrations-
gefalle auszugleichen.

* Das zdhe Sekret in den Atemwegen verflissigt sich;
der Flissigkeitsfilm nimmt zu.

* Die in dem Flissigkeitsfilm befindlichen Flimmerharchen
konnen sich freier bewegen, was die Clearance der
Atemwege erleichtert.

AuBerdem gibt es erste Hinweise, dass die Natrium - und

Chlorid - lonen die Wirksamkeit von Antibiotika verbes-

sern und die Entziindungsprozesse in den Atemwegen

abschwichen.(1)



60 Inhalation hypertoner Kochsalzlésung (7%)

Was nutzt es dem Patienten?

Mukoviszidose - Patienten, die unter Studienbedingungen
zweimal téglich 4 ml 7 % ige Kochsalzlésung inhalierten,
hatten nach 48 Wochen eine deutlich bessere Lungen-
funktion als die Patienten einer Kontrollgruppe.(2)

Diese hatten 0,9 % ige Kochsalzlosung inhaliert.

Die Zahl der pulmonalen Exazerbationen — das heifit der
Phasen, in denen die Entzlindung und Symptome wie
Husten und Atemnot plétzlich zunehmen und die korper-
liche Belastbarkeit nachldsst = war im Vergleich zur Kon-
trollgruppe um rund 50 % vermindert.

Patienten, die hypertone Kochsalzldsung inhalierten,
mussten deutlich seltener der Schule oder dem Arbeits-
platz fernbleiben und waren an weniger Tagen in ihren
Alltagsaktivititen eingeschrankt.

Die Inhalation von 4 ml 7 % iger Kochsalzlosung ist effektiv
und mit rund zehn Minuten nicht zeitaufwandiger als die
Inhalation der oft verordneten 0,9 % igen KochsalzlGsung.
3 % ige Kochsalzlosung scheint weniger effektiv zu sein —
und hiher konzentrierte, z.B. 12 % ige Kochsalzldsung,
nicht besser wirksam.(3)

In den entsprechenden klinischen Studien wurde zweimal
taglich inhaliert. Im Alitag wird die Inhalation — in Abhén-
gigkeit vom Befinden des Patienten sowie der Praktikabili-
tit — oft auch ein- bis zweimal téglich durchgefihrt. Die
Inhalation der steril abgefillten Losung erfolgt mit dem
pewohnten Gerdt (z.B. Disenvernebler oder eFlow®).

Die Patienten in der oben erwdhnten 48 - wichigen Stu-
die waren sechs lahre oder &lter. Das Durchschnittsalter
betrug etwa 18 lahre. Hypertone Kochsalzlosung scheint
aber auch von jlingeren Kindern gut vertragen zu werden
— und damit fir alle Altersgruppen geeignet zu sein.

Fir junge Kinder mit Mukoviszidose konnte gezeigt wer-
den, dass die Inhalation von 7 % iger Kochsalzlésung gut
toleriert wird und auch bei guter Lungenfunktion noch zu
einer weiteren Verbesserung fihren kann. Allerdings war
bei Kindern keine Abnahme der Haufigkeit von Atem-
wegsinfekten erkennbar.(4) Dies liegt moglicherweise
daran, dass junge Kinder mit Mukoviszidose haufiger
durch Viren und seltener durch Bakterien verursachte
Infekte der Atemwege haben.

Bei nicht an Mukoviszidose erkrankten Patienten mit

Bronchiektasen ist die Wirksamkeit 7 % iger Kochsalzlg-

sung ehenfalls durch Studien belegt — mit folgenden Ef-

fekten im Vergleich zur jeweiligen Kontrollgruppe (1,5,6)

» Die Patienten konnten mehr Sekret aus den Atemwegen
abhusten.

* Das Abhusten fiel ihnen leichter.

+ Das Sekret war weniger zahflissig.

* Die Lungenfunktion war deutlich besser.

* Die Patienten bendtigten weniger Antibiotika.
* Sie mussten seltener medizinische Notfallhilfe
in Anspruch nehmen und hatten eine bessere
Lebensqualitat.

Akute Bronchiolitis

Ein weiteres Anwendungsgebiet hypertoner Kochsalzlo-
sung ist die akute Bronchiolitis — eine Entziindung der
kleinsten Bronchien. Haufigster Auslser ist das respirato-
rische Synzytial - Virus (RSV), mit dem nahezu jedes Kind
bis zum Alter von zwei Jahren in Kontakt kommt. Zu den
Symptomen zdhlen Fieber, Husten, und Atembeschwer-
den. 1 - 2 % der Kinder erkranken so schwer, dass sie ins
Krankenhaus eingewiesen werden mdssen.

In Studien mit bis zu zwei Jahre alten Kindern mit akuter
Bronchialitis verkirzte die Inhalation hypertoner Koch-
salzlésung die Krankenhausverweildauer und milderte die
Symptome.(7)

Sie reduzierte allerdings nicht die Haufigkeit, mit der zu-
ndchst ambulant behandelte Kinder ins Krankenhaus
eingewiesen werden mussten.

In dieser aussagekréftigen Bronchiolitis - Studie wurde
3%-ige hypertone Kochsalzlésung verwendet,

Weitere sekretolytische Wirkstoffe

Neben hypertoner Kochsalzldsung gibt es weitere Wirk-
stoffe, die als so genannte ,Sekretalytika” dazu beitragen,
das Sekret in den Atemwegen zu verflissigen und die
mukozilidre Clearance zu verbessern,

® rhDNase
(Abkirzung fur: rekombinante humane DNase):
In den Atemwegen der Patienten setzen absterbende
Immunzellen bei threm Zerfall Erbmaterial frei - die Des
oxyribonukleinsdure, kurz DNA,
Diese langkettigen Molekiile verkleben miteinander und
erhdhen die Zahigkeit des Sekrets. Inhalativ verabreich-
te rhDMase spaltet die DNA enzymatisch in kleine Stii-
cke, wodurch das Sekret flissiger wird.

® Mannitol ist — ebenso wie hypertone Kochsalzlésung -
eine osmotisch wirksame, Wasser bindende Substanz
zur Inhalation. Dieses Medikament ist zurzeit ab dem 18.
Lebensjahr zugelassen.
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Vorsichtsmafinahmen bei der

Inhalation hypertoner Kochsalzlésung

Die Inhalation hypertoner Kochsalzlosung ist generell
nebenwirkungsarm und sicher. Bei {berempfindlichen
Patienten kann sich jedoch die Bronchialmuskulatur ver-
krampfen, und die Atemwege konnen sich wverengen
(Bronchospasmus). Die erste Inhalation mit hypertoner
Kochsalzlésung sollte deshalb unter medizinischer Auf-
sicht erfolgen.

Um solchen Bronchospasmen vorzubeugen, kann es not-
wendig sein, vor der Kochsalzldsung regelmiaBig mit ei-
nem Medikamente aus dieser Gruppe, zum Beispiel Salbu-
tamol, erweitern die Atemwege und entspannen die Mus-
kulatur der Bronchien.

Welche Nebenwirkungen kénnen auftreten?
MNeben der cben genannten moglichen Verengung der
Bronchien lést die Inhalation hypertoner Kochsalzlosung
bei manchen Patienten anfangs einen deutlichen Husten-
reiz aus. Meist tritt aber schon nach kurzer Zeit ein Ge-
wahnungseffekt ein, und die hypertone Kochsalzldsung
wird dann gut vertragen.

Hiervon zu unterscheiden ist der - therapeutisch er-
winschte! - verstarkte Husten nach der Inhalation. Er
zeigt, dass sich die mukozilidre Clearance verbessert hat
und die Malnahme greift.

Reihenfolge der Therapien

Vor allem bei Mukoviszidose-Patienten ist die Inhalations-
und Physiotherapie zeitaufwandig und komplex. Ubli-
cherweise wird — wenn notwendig — zunichst ein die
Bronchien erweiterndes Medikament inhaliert und die
Inhalation der hypertonen Kochsalzlésung vor oder wih-
rend der Atemphysiotherapie durchgefiihrt.

Hdufig gestellte Fragen:
Wéhrend der Inhalation mit hypertoner
Kochsalzlésung bekomme ich Husten oder

Atemnot. Was bedeutet das?

Husten ist eine bekannte Nebenwirkung. Informationen
hierzu finden Sie unter ,Welche Nebenwirkungen kénnen
auftreten?” und ,VorsichtsmaBnahmen bei der Inhalation
hypertoner Kochsalzlésung”.

Sollten hartndckiger Husten, Atemnot, Engegefihl im
Brustkorb oder pfeifende Atmung auftreten, muss die
Inhalation zunachst unterbrochen und der behandelnde
Arzt kontaktiert werden,

Ieh habe oft Blutbeimengungen im Sputum.
Darf ich weiterhin mit hypertoner Kochsalzld-

sung inhalieren?

Geringe Blutbeimengungen im Sputum - so genannte
Hamoptysen — sind ein haufiges Symptom bei Patienten
mit Mukoviszidose. Sie sind in der Regel Folge der chroni-
schen Entzindung der Schleimhaut der Bronchien.

Wenn die geringen Blutbeimengungen im zeitlichen Zu-
sammenhang mit der Inhalation von hypertoner Kochsalz-
lésung neu auftreten oder zunehmen, sollte das weitere
Vorgehen kurzfristig mit dem behandelnden Arzt bespro-
chen werden.

Bei gréReren Blutbeimengungen ist die Therapie sofort zu
beenden und das Mukoviszidosezentrum umgehend zu
kontaktieren.

Widhrend oder nach der Inhalation mit hyper-
toner Kochsalzlésung habe ich einen unange-
nehmen Salzgeschmack. Kann ich etwas dage-

gen tun?

Meistens ist es hilfreich, wihrend der Inhalation schluck-
weise zu trinken und nach der Inhalation mit Wasser zu
gurgeln.

Kann ich eine angebrochene Ampulle noch eine

Weile im Kiihlschrank lagern?

Nein, der Inhalt einer Ampulle (4 ml) sollte vollstandig
inhaliert werden. Sollte aus bestimmten Griinden nur eine
geringere Menge bendtigt werden, so ist der Rest zu ver-
werfen.

Kann das Salz mein Inhalationsgerdt beschiéidi-

gen oder verstopfen?

Der Vernebler eines Druckluft-Inhalationsgerates (z.B. der
Produktreihe PARI) kann durch hypertone Kochsalzlosung
keinen Schaden nehmen. Wenn Sie mit einem eFlow®
rapid inhalieren, sollten Sie die Membran haufig und
grindlich spiilen. So kann die Inhalation ungehindert
erfolgen. Die dblichen Reinigungs und Hygieneempfeh-
lungen gelten natirlich auch hier.

Ich habe eine Inhalation vergessen.

Soll ich diese nachholen?

Sie knnen die Inhalation ohne Gefahr jederzeit nachho-
len.

Der Therapierfolg ist aber auch dann nicht gefdhrdet,
sollten Sie mal eine Inhalation vergessen haben.
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Kann ich hypertone Kochsalzlésung iiberdosie-

ren?

MNein, dies ist kaum vorstellbar. Auch durch die Inhalation
mehrerer Ampullen hypertoner Kochsalzlosung werden
keine nennenswerten Mengen Kochsalz ins Blut aufge-
nommen. Trotzdem sollten Sie lieber regelmaBig (zweimal
téglich 4 ml hypertone Kochsalzlésung) inhalieren als
einmalig eine grifere Menge. Hinzu kommt, dass fiir eine
hdhere Inhalationsmenge ein moglicher zusatzlicher Nut-
zen nicht bewiesen ist.

Bei Atemwegsinfekten inhalieren manche Pati-
enten auch hdufiger als zweimal téglich.

Ist das méglich und auch sinnvoll?

Bei einem Atemwegsinfekt kann die haufigere Inhalation
von hypertoner Kochsalzldsung helfen, zihes Sekret zu
verflissigen. Viele Betroffene inhalieren dann gehaduft mit
isotoner oder auch hypertoner Kochsalzlosung. Bei guter
Vertraglichkeit spricht nichts dagegen, haufiger als zwei-
mal tiglich zu inhalieren um zdhes Sekret zu verflssigen.
Bitte besprechen Sie mit Ihrem Arzt ob das in Ihrem Fall
zutrifft.

Eine Uberdosierung kann weitgehend ausgeschlossen
werden.

Darf ich hypertone Kochsalzlésung mit anderen
Medikamenten mischen?

Die 7%-ige Kochsalzldsung soll entsprechend der Zweck-
bestimmung nicht mit anderen Medikamenten gemischt
werden. Fragen sie lhren behandelnden Arzt wenn Sie,
um die Vertriglichkeit zu verbessern, Nebusal 7% mit
bronchialerweiternden Medikamenten mischen wollen. In
den meisten Fillen - insbesondere wenn es darum geht,
Nebenwirkungen zu verhindern - ist es aber sinnvoller, die

bronchialerweiternden Medikamente kurz vor der An-
wendung von 7%iger Kochsalzldsung zu inhalieren. Dies
kann sehr rasch z.B. mit Dosieraerosolen (z.B. via Spacer)
erfolgen.

Quellen:

1) Reeves EP et al. ScientificWorldlournal 2012; 2012; 465230
2) Elkins MR et al. N Engl ) Med 2006; 354: 229-240

3) Robinson M et al. Thorax 1997; 52: 900-903

4) Rosenfeld M et al. JAMA 2012; 307: 2269-2277

5) Kellett F, Redfern J, Niven RM. Respir Med 2005; 99; 27-31
6) Kellett F, Robert MM: Respir Med 2011: 105: 1831-1835

7) Zhang L et al. Cochrane Database Syst Rev 2008; CDO0GASE
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Richtig inhalieren bei Mukoviszidose
Die Deutsche Atemwegsliga hat die richtige Handhabung der im Handel befindlichen Inhalationssysteme ge-

filmt. Diese Filme stehen im Internet kostenlos zur Verfiigung:
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Richtig inhalieren bei Mukoviszidose
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Ein neues Buch: Miitter mit CF - lebensnah

Noch vor zwanzig Jahren wire ein Buch, das sich aus-
schlieBlich mit dem Thema ,Mutter sein mit CF” befasst,
undenkbar gewesen. Mittlerweile gehort es zur Normali-
tat, dass sich junge Frauen damit auseinandersetzen. Zu
dieser wichtigen Frage und persdnlichen Entscheidung
drztlichen Rat einzuholen und eine medizinische Empfeh-
lung zu bekommen, ist noch die einfachste Ubung.
Schwieriger ist es, von anderen Miittern zu erfahren, die
bereits Kinder haben. Denn zur Entscheidungsfindung
gehart bekanntlich mehr als die medizinischen Fakten.
Genau hier setzt das Buch von Gerald Ullrich, Ingrid Bobis
und Burkhard Bewig an. Es sammelt alltagsnahe Erfah-
rungsberichte von Miittern mit CF. Der Erstautor ist ein
seit 30 Jahren mit der Mukoviszidose vertrauter Psycholo-
ge und Psychotherapeut, Frau Dr. Bobis und Prof. Bewig
betreiben in Kiel eine der wenigen langjahrig etablierten
Spezialambulanzen fir Erwachsene mit Mukoviszido-
se/CF. Im Mittelpunkt stehen zehn ausfiihrliche Telefonin-
terviews. Die sind im Rahmen einer Studie zur Mutter-
schaft mit CF entstanden, die in Zusammenarbeit mit CF-
Ambulanzen umgesetzt wurde, die sich in der AGAM (Ar-
beitsgemeinschaft der Arzte im Mukoviszidose e V.) zu-
sammengeschlossen haben. Die Studie wurde durch die
Nowartis Pharma GmbH finanziert. Mir persdnlich hat
besonders gefallen, dass das Buch so authentisch ist.
Miitter mit CF sprechen dber ihre konkrete Lebenssituati-
on - offen, nachdenklich, klar. Dies ist umso wertvaller,
als oft in Gesprachen der Eindruck entsteht, Mutter mit
CF sei doch kein Problem und eine wundervolle Heraus-
forderung. Natlrlich ist dies auch richtig, aber wichtiger
noch ist, etwas vom realen Leben zu erfahren, also das
Begliickende ebenso wie das Anstrengende oder Schwie-
rige kennenzulernen. Dazu gehdren vielleicht auch solche
Fragen: Was hat mich bewogen, ein Kind zu bekommen?
Wie lebe ich mit einem Kind? Welche Tipps habe ich fir
andere Miitter? Anfangs werden zundchst im Buch alle
Interviewpartnerinnen kurz vorgestellt. Um die Interviews

leichter lesbar zu machen, haben die Autoren sie thema-

Literaturempfehlungen

tisch sortiert: Zunachst geht es um den Alltag einer Mut-
ter und dann um Besonderheiten mit CF. Was braucht es
zur erfolgreichen Bewiltigung? — dies ist ebenso ein The-
ma wie die Reaktionen auf Kinderwunsch und Mutter-
schaft, die sich im Umfeld ergeben haben. Auch sehr heik-
le und sensible Themen werden von den Frauen offen
angesprochen: Die Begrenztheit eines Lebens mit CF und
die diversen Einschrinkungen durch Therapie, das Auf
und Ab der Gesundheit sowie die daraus manchmal resul-
tierende Uberforderung des Partners etc. Auch die Mut-
ter-Kind-Beziehung gestaltet sich anders, wenn die Mutter
mit der CF eine chronische Erkrankung hat und das Kind
dies Tag fiir Tag miterlebt (dadurch vielleicht friher ,er-
wachsen” wird?!). Das Buch gibt somit einen lebensnahen
Einblick in die Situation der Mitter. Es wird fir junge
Frauen mit CF eine Hilfe sein, auf diese Weise authentisch
mitzubekommen, was es bedeuten kénnte, selbst ein Kind
zu haben. Auch fiir jene, die diese Entscheidung bereits
getroffen haben und schon Mutter sind, kann das Buch
sehr ndtzlich sein. Es kann Mut machen zu lesen, wie es
anderen Frauen in einer vergleichbaren Situation ergan-
gen ist und sich nicht bloB mit ,normalen” Mittern zu
vergleichen, deren Situation in vieler Hinsicht einfacher
ist.. Auch Partner von CF-kranken Frauen, die eine Ent-
scheidungen zur Elternschaft mittragen missen, werden
durch diese Erfahrungsberichte wertvolle Hilfen und Ein-
driicke erlangen. Last but not least ist es auch fiir Profes-
sion elle ein lesenswertes Buch, denn diese einfihlsam
gefiihrten Interviews erdffnen einen Blick auf das Alltags-
und Innenleben dieser Frauen, der sich in der normalen
Sprechstunde wohl nicht nur aus Zeitgrinden kaum erge-
ben wird.

Dem Buch kann ich nur viele Leserinnen und Leser wiin-
schen.

Thomas Malenke (50 Jahre, CF)

Gerald Ullrich, Ingrid Bobis und Burkhard Bewig (2015)
Erfahrungen aus erster Hand: Mitter mit CF berichten
iber ihren Alltag. ISBN 97 83 73 86235 56; 160 Seiten;
17,60 € (Paperback), 10,99 € (e-Book)
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Ursula Meisinger, Milly Orthen und Markus Grolik

Tine Mukolino

Ein Buch fir Kinder mit Mukoviszidose,
deren Freunde und Interessierte

ATEM SCHENKEN

Hille tee! MAUREIVISTIDGSA
wirw . cli-abitiv.de

Tine und Frieda

Das Buch erzihlt von Tino, dem 8-jdhrigen Jungen,
der mit Mukoviszidose geboren wurde. Als seine
Familie umzieht, lernt Tino Frieda kennen und
freundet sich mit ibr an....

" www.kind. med tu-muenchen.de
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Mulkcoviszidose -
':.:[SEE.EICHE Fibrose (CF) verstehen

Von klein auf hat Tino gelernt, wie er am besten mit
den Herausforderungen seiner Krankheit umgeht.

Verpackt in eine liebevoll llustrierte Geschichte
machte .Tino Mukeline® Kinder mit Mukoviszidose
in ihrem Selbstverstindnis stadrken und ein groBeres
Verstandnis fir die Betroffenen und fhre Erkrankung
schaffen. Freunde und Interessierte erfabren, wie der
Alitag mit dieser Erkrankung aussieht, wieviel Diszi-
plin und Eigeninitiative von den Familien gefordert
ist und worauf die Umgebung achten sollte.

Hintergrundinformationen zur Erkrankung wnd zur
Behandlung werden im Anhang prasentiert, ebenso
wie eine Erklarung aller wichtigen Begriffe, die im
Buch vorkommen.

Kinder mit Mukoviszidose, die Interesse an dem Buch

haben, bekommen es Ober cfi-aktiv eV, Mdnchen
und die Kinderklinik Manchen-Schwabing geschenkt.

wwww.cli-aktiv.de

&)

Das Buch entstand in Zusammenarbeit mit der CF-Ambulanz der Kinderklinik Minchen Schwabing und

cfi-aktiv e.V. Miinchen.
Autorinnen:
Ausstattung:
Preis 14,95 €
Erschienen im

Ursula Meisinger (Text), Milly Orthen (Fotos), Markus Grolik (lllustrationen)
Hardcover, 52 Seiten, 21,5 x 26,5 cm, vierfarbig
ISBN 978-3-86371-137-5 fiir grofe und kleine Menschen
W. Zuckschwerdt Verlag www.zuckschwerdtverlag.de
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airway clearance technigues

nach jean chewvaillier
Die Autogene Drainage wurde von Jean Chevaillier entwi-
ckelt fir die Behandlung von Patienten mit Mukoviszidose
und weiteren obstruktiven Lungenerkrankungen,
Der Schwerpunkt bei der physiotherapeutischen Behand-
lung dieser Erkrankungen liegt in

* der Entfernung des zihen und vermehrten Bron-
chialschleimes,

* der Entlastung der Atemhilfsmuskulatur,

s der Erlernung der effektiven Hustentechnik,

s der Erhaltung der Thoraxbeweglichkeit und vieler
weiterer Ziele.

* Eswerden atemerleichternde Ausgangsstellun-
gen fiir den Patienten gesucht,
in denen dann die Therapie und das hausliche
Durchfiihren der Autogenen Drainage durchge-
fihrt werden kann.

* [Eswird Hilfestellung fir das richtige Inhalieren
sowie den Einsatz von atemunterstiitzenden
Hilfsmitteln wie z.B. Thoraxbdnder, Flutter, Na-
senspllungen u.a.) gegeben.

s Beijlingeren Kindern, die die Behandlung nicht
allein durchfiihren konnen, werden die Eltern als

Hilfsperson angeleitet.

Eines der vordringlichsten Ziele von cfi-aktiv e.V. ist es
nach wie vor, die Therapie der CF-Patienten permanent zu
optimieren. Deshalb bietet cfia auch weiterhin Forthbil-
dungsveranstaltungen der Autogenen Drainage nach lean
Chevaillier an, zumal wir seine Instruktoren in den vielen
Jahren der Zusammenarbeit bereits kennen und schitzen
lernen durften.

Als Verein, der stets fir seine CF-Patienten ein Optimum
an guter Versorgung erreichen mochte, freuen wir uns

sehr Uber das groBe Interesse an der AD und dariber,

Chevaillier - Seminare

dass wir damit unserem Ziel, ein moglichst flichende-
ckendes CF-Physiotherapie-Angebot in Bayern aufzubau-

en, Schritt fir Schritt ndher kommen,

Danke

An dieser Stelle ein herzliches DANKE den Firmen

/Q{ﬁmi
\v oy

Forest

LABORATORIES

@D VE%EX

Audi
Vorsprung durch Technik

!y NOVARTIS

PARI Pharma

ET:I-.-anmng Aerosol Therapies P n

THE SCIENCE & FPOSSIRILITY

Der grofzigigen Unterstiitzung der genannten Firmen ist
es zu verdanken, dass cfia die Kurse wieder Gberaus kos-

tenglnstig anbieten konnte.

Dr. Vogl-Voswinckel und Henriette Staudter mit den Chevaillier-
Lehrtherapeutinnen Kathrin Kriiger, Sabine Jinemann-Bertram,
und Judith Prophet,

Ein ganz herzliches DANKE vor allem aber auch der
Schwabinger Kinderklinik fir die kostenlose Nutzung der
Raumlichkeiten und dem CF-Team unter Leitung von Dr.
Anna Elisabeth Vogl-Voswinckel (Dr. Vovo &) fiir die stets
wunderbare Hilfestellung und Begleitung wihrend der

Kurswoche,



Chevaillier - Seminare

Last but not least DANKE den Lehrtherapeutinnen Judith

Prophet, Kathrin Kriiger und Sabine Jinemann-Bertram.

Riickblick

Patienten-Seminar Autogene Drainage
10.05.2014 von 9:00 — 18:00 Uhr
Seminar zur weiteren Therapieoptimierung.

Alle interessierten Patienten waren zusammen mit ihren
Therapeuten, Eltern bzw. Partnern zu 75 Minuten Einzel-

therapie eingeladen.

AD-Basic-Seminar mit Zertifizierung

fiir Physiotherapeuten
Teil 1) 27.02, - 01.03.2015
Teil 2) 08.05. - 10.05.2015

Aus organisatorischen Grinden musste der friihere Wo-

chenkurs auf 2 Wochenenden mit je 3 Kurstagen, taglich

von 9:00 — 18:00 Uhr aufgeteilt werden,

Aktuell

AD-Basic-Seminar mit Zertifizierung
fiir Physiotherapeuten

Teil 1) 19.02. — 21.02.2016

Teil 2) 10.06. - 12.06.2016

Die Therapeuten dirfen gerne eigene Patienten fir den
Praxisteil mit anmelden. Herzliche Einladung ergeht
selbstverstandlich auch immer an alle CF-Patienten, sich
bei Interesse fiir den Praxisteil bei den Seminaren zu mel-

den. Auskinfte erteilt bettina.wiesheu@cfi-aktiv.de

Ausblick

Chevailllier-Seminare

Gerne bietet cfia bei entsprechender Nachfrage auch

wieder folgende Seminare an:

» Patientenseminar Autogene Drainage

* Refresher-Kurs in Autogener Drainage
fiir Teilnehmer friiherer AD-Basic-Seminare

* AD-Basic-Seminar mit Zertifizierung fiir Physio-

therapeuten

Bei Interesse bitte melden bei

bettina.wiesheu@cfi-aktiv.de oder info@cfi-aktiv.de




Wochenend-Seminare und -Freizeit fiir CF-Erwachsene

Reimlingen, 04.04. bis 06.04.2014

"Lebensqualitat”

war eines der Hauptthemen, um die es dieses Jahr bei
unserer CF-Erwachsenenfreizeit in Reimlingen ging. Zu
dem von cfia finanzierten Wochenende im Bildungshaus
St. Albert in Reimlingen waren Patienten zusammen mit
ihren Ehe- bzw. Lebenspartner eingeladen.

Ein herzliches Danke an cfia fir die Finanzierung des Wo-
chenendes und an Simon Pfligl aus dem cfia-Vorstand fir
die Organisation der Veranstaltung.

Wir haben Gber Angste, TX, Krebs, Port-Antibiose und
Psychotherapie geredet. Unsere nichtbetroffenen Partner
durften sich im eigenen Kreis austauschen, wobei es um
Hilflosigkeit, Verstindnis, aber auch Angste ging! Nicht
immer einfach uns "motiviert" zu kriegen...

Am letzten Tag haben wir eine Vertrauensiibung mit un-
seren Partnern gemacht, in der wir uns "blind" vertrauen
mussten. Schwierig fir uns alle war besonders, wie gehe
ich mit den Tranen, Schmerz und Angsten meiner Angeho-
rigen um, wenn es mir sehr schlecht geht. Nicht immer
einfach, es in was Positives umzuwandeln!

Michael Hohmeyer hat die Tagung wie immer hervorra-
gend geleitet und perfekt moderiert und deshalb ein herz-
liches Dankeschdn fiir ihn!

Bis nachstes Jahr in alter Frische... Annette Rausch

Reimlingen, 10.04. bis 12.04.2015

Diese Freizeit umfasst seit vielen Jahren eine Mischung
aus Freizeit und Gesprachszeit.

Im Gesprachskreis, der am Samstagnachmittag und Sonn-
tagvormittag stattfindet, soll den Teilnehmern ermdglicht
werden, Belastendes aus dem Alltag mit CF anzusprechen
und gegebenenfalls gemeinsam nach Losungsstrategien
zu suchen. Die reichhaltige Lebenserfahrung der teilneh-
menden Patienten und deren Partner ist dabei in der
Regel sehr hilfreich.

Matiirlich kénnen auch Situationen zur Sprache kommen,
die sich nicht unmittelbar l6sen lassen. Dann kann es
immerhin entlastend sein, Gber die Dinge zu reden, Zuhd-
rer zu haben, die wissen oder zumindest ahnen, wovon
man spricht und die das aushalten mdgen.

Es ist jedoch keinesfalls so, dass die Schwere das Wo-
chenende dominiert. Wer CF-Patienten in ihrer Gemein-
schaft erlebt hat, der weil, dass in dieser Gemeinschaft
viel gelacht wird. Das Wissen Gber die innere Ahnlichkeit
des Anderen |adt dazu ein, sich zu 6ffnen, sich nicht mit
seiner CF zu verstecken. Dies filhrt in der Regel zur Entlas-
tung, zu innerer Freiheit und schlieRlich oftmals auch zu
Heiterkeit.

In den Gesprachszeiten haben in den letzten lahren ver-
schiedene gestaltungs- und kunsttherapeutische Ubungen
Anwendung gefunden, die es leichter machen, liber Dinge
auf Abstraktions- oder Symbolebene zu sprechen.

Der Einkaufsbummel in der schinen Nordlinger Altstadt
am Samstagvormittag und das gemeinsamen Essen in
einem Restaurant am Samstagabend runden das Wo-
chenende ab.

Michael Hohmeyer, Dipl. Sozialpadagoge, Kiel




Deutschland wandert — Deutschland hilft ()

»S3chutzengel” wandern jéihrlich am 3. Oktober

Bereits zum 15. Mal fand am 03. Oktober 2015 auf den
Spuren von Sisi ein Volkswandertag zugunsten der Muko-
viszidose-Erkrankten statt,

Ausrichter waren erneut der Wander- und Verschine-
rungsverein Inchenhofen und der Wanderverein Rup-
pertszell. An den meist goldenen Oktobertagen kommen
jahrlich nahezu 1000 Wanderer zum Sisi-Schloss nach
Unterwittelsbach. Diese Benefizveranstaltung ist eine von
vielen Aktionen des Deutschen Volkssportverbandes im
Bundesgebiet und die einzige in Schwaben, sagte der
Sprecher der veranstaltenden Vereine, Helmut Fréhlich,
vor zahlreichem Publikum im Festzelt am Sisi-Schloss im
letzten Jahr. Und zur Freude aller finden sich an diesen
Tagen doch immer einige ,Schutzengel” fiir die Schwerst-
kranken ein: Neben einem Anteil aus der Startgebiihr
leistet der eine oder andere Wanderer auch noch eine
weitere Spende.

Schirmherrin der bundesweiten Veranstaltung ist traditi-
onsgemdl die Schauspielerin Michaela May. Zudem stellt
sich Aichachs Birgermeister Klaus Habermann alljahrlich
als Schirmherr vor Ort zur Verfigung. ,Die Veranstaltung
an diesem schdnen Ort ist ein Gewinn fiir alle, vor allem
fir die an Mukoviszidose Erkrankten”, betonte Haber-
mann in seinen Gruworten und lobte die professionelle
Durchfihrung durch die Inchenhofener und Ruppertszel-
ler.

Der Grofteil der Startgebibr (95 Cent je Wanderer) ging
an den Mukoviszidose e.V., explizit zur Erforschung neuer
Therapien zur Bekdmpfung der bislang unheilbaren Erb-
krankheit.

Alljdhrlich betreut den CF-Infostand in Unterwittelsbach
jemand aus dem Vorstand von ,cfi-aktiv e.V. Miinchen
und man ist immer angetan: ,,Danke an alle, diese Unter-
stiitzung sucht ihresgleichen”. Die beiden Wandervereine
schaffen immer beste Bedingungen. Sowohl die Strecken
von fiinf und zehn Kilometer sind hervorragend vorberei-
tet, als auch die Versorgung der Gaste im Zelt. Folglich
sind die vielen Gdste, die aus allen Himmelsrichtungen
Bayerns als Wanderer, logger oder Mordic Walker kom-
men begeistert, nicht zuletzt auch wegen des Ambientes
am Sisi-Schloss.

Danke an die Organisatoren und die FFW (Parkplatzein-
weisung), die sich heuer zum 15. Mal in den Dienst der
Mukoviszidose stellten.

Bild: Die Verantwortlichen der jeweiligen Vereine mit den
Bilrgermeistern aus Aichach, Inchenhofen und Rupperts-
zell vor dem Sisi-Schloss.

Weitere Wandervereine des DVV, die sich bereits
bei Deutschland wandert beteiligt haben und vor
Ort von cfi-aktiv e.V. betreut wurden:

*Die Wallfahrtsstidter Altétting e V.

*Wanderein 1980 Kosching e.V.

*Aitrachtaler Wanderfreunde Mengkofen e V.

*Wanderverein Pfeffenhausen mit der Gemeinde Baier-
bach und Turn- und Sportverein Baierbach

Ein herzliches Danke an die zusatzlichen Spenden fiir cfi-
aktiv e.V. und hier auch ein besoderer Dank an die jewei-
ligen Biirgermeister/innen!

Bis zum 03. Oktober 2016, wenn es wieder heifit:
Deutschliand wandert — Deutschland hilft!
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JUBILAUMSKONZERT , Atem schenken®

25 Jahre Deutsches Arzteorchester &
90. Geburtstag von Dr. med. Dieter Péller

Wo?  Herkulessaal der Residenz
Wann? 25.01.2014, 17:00 Uhr

Schirmherrin: Frau Christine Haderthauer

Deutsches Arzteorchester

Leitung: Alexander Mottok

Miinchner Arzteorchester
Leitung: Dr. Dieter Pdller

Miinchner Arztechor
Leitung: Ingrid Zacharias

Gesangssolisten:
Ingrid Zacharias
Birgit Walter
Heinz-Peter Knittel
Gerald Haussler

Instrumentalsolisten:

Richard Zeltner

Sahine Weber, Soveig Fiederling
Katharina Reichstaller, Michael Weber

Ein herzliches Vergelt's Gott an alle Mitwirkenden, an
die Férderer und das Publikum fiir dieses beispielhafte
und grandiose Benefiz-Festkonzert — ein wahrer Musik-
Benuss.

Der Jubilar und seine Orchester

Dr. Dieter Paller:

1969 =

Griinder des MUNCHNER INSTRUMENTAL-ENSEMBLES
1989 =

Griinder des DEUTSCHEN ARZTEORCHESTERS

2006 =

Grinder des MUNCHNER ARZTEORCHESTERS

Der Facharzt fir Allgemeinmedizin und Hombopathie Dr.
Dieter Pdller, geb. 1924 in Westfalen, mit einst langjahri-
ger Arztpraxis in Minchen, begann vor 50 Jahren eine
beachtliche musikalische Zusatzkarriere. Nach Dirigenten-
kursen bei Fritz Rieger, Sergiu Celibidache und Cornelius
Eberhardt in den 6&0er-Jahren fiillte er von 1969 bis 1989
mit seinem ,Minchner Instrumental-Ensemble”, einem
Kreis musizierender Arzte und engagierten Amateur-
Musikern, bayernweit die Konzert- und Kulturprogramme
mit Sinfoniekonzerten. Dieses Ensemble leitete Dr. Poller
bis zum Jahr 1589,

Danke fiir ATEM SCHENKEN

Nach der Grindung des Deutschen Arzteorchesters im
lahr 1989 fand bereits kurz nach dem Fall der Mauer ein
Konzert des nunmehr gesamtdeutschen Orchesters im
Berliner Konzerthaus statt. In der Zwischenzeit hat das
Orchester erfolgreich in vielen Stadten der Bundesrepub-
lik konzertiert, darunter in Minchen (Philharmonie),
Hamburg (Laiszhalle), Stuttgart (Liederhalle), u.v.m.

2004 libergab Dr. Pdller den Taktstock an seinen Nachfol-
ger Alexander Mottok aus Hamburg, der seitdem das
Sinfonieorchester leitet.

Mit der Griindung des Minchener Arzteorchesters im Jahr
2006 knipfte Dr. Poller an die Tradition seines Ensembles
aus den 70er Jahren an.

Wirkliche musikalische Vielfalt bietet das Miinchner Arz-
teorchester neben der klassischen Musik mit Salonmusik
und Ausschnitten aus der Opern- und Operettenwelt.

Seit vielen Jahren liegt der Schwerpunkt beider Orchester
im Bereich der Benefizkonzerte.

Da Konzerte von Orchestern mit eigenen Chéren und
Gesangssolisten in Konzertsdlen nicht haufig sind, ent-
schlossen sich Dr. Poller und Ingrid Zacharias, langjdhrige
Gesangs- und Instrumentalsolistin des Orchesters, in
Miinchen zusitzlich einen Arztechor ins Leben zu rufen.

Die Resonanz war hierbei sehr groR und ldsst nach dem
ersten Auftritt im Herkulessaal berechtigte Hoffnung zu,
dass der Arztechor in die Benefizkonzerte auch weiterhin
einbezogen werden kann.

Dieses groBe lubiliums-Benefizkonzert mit Gesangssoli,
Chor und grofen Orchestern fir die ,Mukoviszidose-Hilfe
Minchen®, erstmals im vollbesetzten Herkules-Saal der
Munchner Residenz, war ein wunderbarer Beweis des
groBRartigen Schaffens von Dr. Pdller und zugleich die Feier
seines 90. Geburtstages wor viel Stammpublikum.

Danke an Herrn Dr. Péller fiir ein wunderbares Konzert
mit einem Reinerlés von fast 10.000 Euro!!!



Danke fiir ATEM SCHENKEN

munc f:
arzieorchester

2011 bis 2015 - 10 Benefizkonzerte fiir cfia

Ein von Herzen kommendes DANKE an das Minchner
Arzteorchester fiir eine ganz wunderbare Partnerschaft!|

Zu verdanken haben wir diese Partnerschaft Frau Christa
Schmolke (Sekretdrin des Deutschen Arzteorchesters und
Geigerin in beiden Orchestern), die durch Jochen Hampl
auf unseren Verein aufmerksam wurde und seit vielen
Jahren Fordermitglied bei cfia ist.

Dank des engen Kontaktes und der guten Zusammenar-
beit finden nun seit 2011 zweimal j&hrlich die wirklich
hochkardtigen Benefizkonzerte im Sophiensaal, davon
zwei Konzerte im Herkulessaal, vor einem mittlerweile
groBen und begeisterten Stammpublikum statt.

cfia ist dem charismatischen Orchesterleiter Dr. Péller zu
groBem Dank verpflichtet, auch weil er sich um die Zu-
kunft seines Orchesters sorgte und im September 2015
Miriam Haupt zu seiner Nachfolgerin bestimmt hat.

Seit dieser Zeit leitet nun
Miriam Haupt die Orchester-
proben. Sie absclvierte ein
Dirigierstudium  bei  Sergiu
Celibidache in Miinchen und
zeitgleich ein Studium der
Musikpadagogik und Musik-
wissenschaft an der LMU,
dem sich noch ein Studium
fiir Chor- und Orchesterdiri-

gieren anschloss.

Wir freuen uns auf die Fortfihrung dieser idealen Symbio-
se zwischen dem Minchner Arzteorchester, Minchner
Arztechor (siehe Info Seite 45) und cf-initiative-aktiv e.V..

Riickblick: Konzerte 2015

13.Juni im Herkulessaal der Residenz
Schirmherr: Josef Schmid, Zweiter Blrgermeister der
Landeshauptstadt Minchen

Ein herzlicher Dank sei an dieser Stelle Herrn Birgermeis-
ter Josef Schmid fiir die spontane Bereitschaft als Schirm-
herr gesagt und allen Akteuren fir das wunderbare Kon-
zert, das wieder ein weiterer Baustein fir die Fortentwick-
lung der medizinischen und therapeutischen Hilfe war.

Foto: Birgermeister losef Schmid mit Gattin, Christian
Staudter, Marlene Misslbeck mit Enkelin (treue cfia-
Unterstiitzerin) vor den Weilen Fliigelwesen vom Rotta-
ler Staatszirkus.

Orchester und Chor mit Miriam Haupt im Herkulessaal der
Miinchner Residenz.

14. November im Sophiensaal

Bei diesern Konzert musste Miriam Haupt wegen einer

schweren Grippeerkrankung kurzfristig von Dirigent
Markus Elsner vertreten werden, der diesen spontanen
Einsatz bravouros gemeistert hat.
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Koschinger Spielmannszug spielt mitt-
lerweile zum 5. Mal fiir Mukoviszidose

Fotos: Otto Frihmorgen

Ein groBer Erfolg waren die bisher finf Benefizkonzerte
des Spielmannszugs, die seit 2011 immer im November in
der Schulturnhalle stattfinden. Zusammen mit dem Erlos
des Kaffee- und Kuchenverkaufs durch den értlichen Kath.
Frauenbund ergaben die Konzerte eine Gesamtspenden-
summe von 7.700 Euro.

H*ﬁﬁ“- wm-*n
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Im Mamen des Koschinger Spielmannszuges konnten die
Veranstalter bisher in der vollbesetzten Turnhalle viele
Giste begriifen, darunter auch stets die jeweiligen Biir-
germeister der Marktgemeinde Kdsching.

Margit Fuchs, unsere aktive Ingolstidter CF-Mutti, fiihrt
seit 2 Jahren in humorvoller Weise gekonnt durch das
Programm.

lhr groRes musikalisches Kénnen zeigen die etwa 30 Mu-
sikanten mit ihren Fléten und Trommeln alljdhrlich bei
einem anspruchsvollen Repertoire unter der Leitung von
Sarah Frank und Margit Fuchs.

Einige Minuten vor oder nach der Pause gehoren Hen-
riette Staudter, die die Gelegenheit nutzt, dem Publikum
die Bedeutung der Selbsthilfeorganisation zu erkldren und
an die Spendenbereitschaft zu appellieren. Die Vorsitzen-
de von cfia Minchen wies stets auf die gesundheitlichen
Probleme der von der Krankheit heimgesuchten Betroffe-
nen hin, sie nannte die vielfaltigen, aufwandigen Thera-
pien und die notwendigen Hilfen flr die oftmals sehr
gebeutelten Patienten und Familien.

Mit einem groBartigen Kuchenbuffet bereichern fleiigen
Damen des KDFB alljahrlich die Veranstaltung.

Ein aufrichtiges DANKE von cf-initiative-aktiv e.V. an alle
Unterstiitzer — allen voran Margit Fuchs (cfia-Mitglied),
dem Spielmannszug Kosching, dem KDFB Késching (Foto:
Vorsitzende Karin Schlecht) und natirlich ein Danke an
die vielen Besucher fir die grofzigigen Spenden!!

Danke fiir den 3. Geisenfelder Bluestag
mit Christian Willisohn

The Gunmen

Blues Lick

und Bibalicious




DANKE fiir Ihre Spenden und Aktivitdten

DANKE fiir beeindruckende Konzerte
und wunderbare Spendenerldse

DANKE fiir ,,Orchideen der Musik"...

... Wie Popstars sind sie gefeiert worden, die Solisten des
Benefizkonzertes. Stehende Ovationen, Bravorufe und
Kommentare wie ,Das hat Geisenfeld noch nicht erlebt”
waren am Sonntag, 19.042015., der Lohn fir einen auler-
gewohnlichen Auftritt im Rathaussaal. Die vier Interpre-
ten — studierte Musiker und Sanger, die sonst in Hauptrol-
len auf groRen Bihnen brillieren = verzichteten auf jegli-
che Bezahlung und baten um Spenden, um jenen Atem zu
schenken, denen die bis heute unheilbare Krankheit Mu-
koviszidose buchstablich die Luft zum Leben nimmt. Dan-
ke an Bonko Karadjov, Tenor; Dorothee Koch, Sopran;
Martin Cooke, Bariton; Mayuko Obuchi, Pianistin und an
unsere Mitglieder Claus-Michael & Annemarie Herkert fir
die grofie Mithilfe!

DANKE an Dagmar Schiller...

... und ihr gesamtes musikalisches Team fiir die besinnlich-
heitere Adventfeier ,Zeit fir'd staade Zeit” im Rathaus
Woalnzach am 20.12.2015 mit einem Erlés von 1.113 Euro.

DANKE an Ralf Eberhardt...

fir einen groBRartigen privaten Liederabend am
17.09.2015 mit Liedern von Reinhard Mey, der 1000 Euro
Spenden fiir cfia einbrachte.

DANKE dem Chor ,,The Willows"...

... der am 28.11.2015 zu einem vorweihnachtlichen Kon-
zert in Viecht einlud und unter der Leitung von Pamela
Goretzky traditionelle englische Carols zu Gehor brachte.

DANKE den Diatonisch’'n Druckkndpf...

.fur das Benefizkonzert in Geisenfeld am 17.01.2016 und
fir einen auf den Steirischen Harmonikas vorgetragenen
bunten Liederreigen, der Beitrdge aus der volkstimlichen
Musikszene sowie der Schlagermusik aus den unter-
schiedlichsten zeitlichen Perioden umfasste.
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Weihnachtsmarkt - Kath. Pfarrei 5t. Lukas

Miinchen-Westkreuz im dortigen Pfarrheim

Samstag vor dem 1. Advent, 14.00-15.00 Uhr
Rahmenprogramm Musikschule Baumler und Just 4 Fun

Sanntag vor dem 1. Advent, 10:30 -17.00 Uhr
Gottesdienst mit dem Sidtiroler Frauenchor und an-
schlieRendem Mittagessen, danach Auffihrungen der
Leonhardi Musi und O Gott O Gott

Das gesamte Verkaufsangebot umfasste Kaffee und Ku-
chen, Glihwein, gegrillte Wirstl, heilte Maroni, Schupf-
nudelpfanne, Schnapshar, Kunsthandwerk, Floristik,
Strickwaren und natlrlich Weihnachtsgeback. Verkauft
wurde alles fiir den ,Guten Zweck"!

Der Erlas in Hohe von 3.000 Euro wurde Henriette
Staudter, cfi-aktiv e.V. im Rahmen eines Gottesdienstes
fiir die »Christiane Herzog Ambulanz fir Mukoviszidose
dberreicht.

Im Auftrag des Weihnachtsmarktteams 5t. Lukas (berga-
ben Anja Waldhauser (links) und Anke Frey (rechts) den
symbolischen Spendenscheck.

Ein herzliches Vergelt's Gott sagen die Christiane Herzog
Ambulanz und cfi-aktiv e.V. fiir die wiederholte Unter-
stiitzung der Pfarrei 5t. Lukas!

Weihnachtsbasare von Anita Heimrich
im Schwabinger Krankenhaus, Klinikum Grofi-
hadern und der Bayerischen Landesbank

Herzlichen Dank an unsere unermidliche Organisatorin,
aber auch an alle Besucher und Einkdufer und die beson-
dere Unterstiitzung von Frau Dr. Vogl-Voswinckel!|

v.l.n.r.: Dr. E. Viogl-Voswinckel, I. Kalleder, |. Weber-GroB,
E. Riembauer, T. Dempf, A. Heimrich, X, Fenske

Schwabing mit seinem Team! @
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»Leo meets friends"

Leo-von-Klenze-Schule Ingolstadt:
Azubi-Benefiz-Fufiballturniere und Weihnachts-

sammlungen fiir cfi-aktiv e.V. seit 29 Jahren

Unter dem Motto ,Leo meets friends” veranstaltete die
Leo-von-Klenze-Schule, Staatl. Berufsschule Il Ingolstadt
im DJK-Sportzentrum Sid zusammen mit Ausbildungshe-
trieben der Region 10 zum wiederholten Mal ein Azubi-
Benefiz-HallenfuRballturnier zugunsten Mukoviszidose-
kranker. Der Reinerlts des letzten Turniers in H&he von
groBartigen 1.000 Euro diente als Grundstock zur Anschaf-
fung einer Therapieweste, die zur Stirkung der Atemmus-
kulatur und zur Lockerung des Sputums bei Mukoviszido-
se eingesetzt wird.

Ein ganz herzlicher Dank gilt in diesem Zusammenhang
den vielen Sponsoren, den freiwilligen Helfern und der
SMV sowie der Schulleitung der Leo-von-Klenze-Schule fir
ihre Beitrdge und den tatkraftigen Einsatz bei diesen Ver-
anstaltungen.

Christian Staudter nahm als friiherer Lehrer und Mitarbei-
ter der Schulleitung der Leo- von-Klenze-Schule mit gro-
Ber Freude den Spendenscheck fir die Mukoviszidose-
Hilfe cfi-aktiv e.V. entgegen.

Einen Spendenrekord stellt die Schule auch mit der
alljahrlichen Weihnachtssammlung der Schiiler und
Lehrer fiir unsere Mukoviszidose-Hilfe auf.

Seit 1987 spendet die S5chule ohne Unterbrechung

jahrlich einen Betrag, der sich immer zwischen 2.500
und 3.000 Euro bewegt.

Cfia-Osterbazare von Anita Heimrich

Herzlichen Dank

fiir alle Unterstiitzung und die Besuche der Osterbazare
von cfi-aktiv. e.V., immer organisiert von Anita Heimrich,
cfia-Vorstand Finanzen.

Frau Heimrich freut sich zuletzt Gber einen Erlds von 770 €
fir cfi-aktiv, der unseren Patienten wieder zu Gute
kommt.

Besonderer Dank an ihr unermidliches ehrenamtliches
Engagement!

Dr. Anna Elisabeth Vogl-Voswinckel
Leitung CF-Ambulanz

Kinderklinik und - Poliklinik

der Technischen Universitat Minchen
Stadt. Klinikum Minchen Schwabing GmbH

mErcn @
|EIMEH e
IMEMENT ©

L |

-

Das perfekt auf die dsterliche Zeit abgestimmte Warenan-
gebot von Anita Heimrich.

Auch die Klinik-Clowns statteten Anita Heimrich einen
Besuch ab.



Hitzeschlacht bei 35°

Der 29.Altmilhlseelauf fand am 20. Juli 2014 am Alt-
mihlsee bei Unterwurmbach statt. Als Disziplinen waren
der Altmiihlsee-Halbmarathon, der Jedermannslauf iiber
7.4 km und der Bambini-Lauf Gber 400 m geboten. Die
Attraktivitdt der Laufveranstaltung liegt an der schénen
und flachen Strecke auf dem Damm des Altmihlsees und
in ihrem nach wie vor familidren Charakter. Die vielen
ehrenamtlichen Helfer haben wie immer den Lauf wieder
perfekt organisiert.

Aber: Der Altmihlseelauf und das Wetter — eine unendli-
che Geschichte - auch 2014 wieder! Mit sommerlichen
Temperaturen ist Mitte Juli immer zu rechnen, der See
wurde aber auch schon bei Sturm und Dauerregen um-
rundet. Auch kraftige Gewitterduschen waren schon zu
registrieren, nur geschneit hat es noch nicht, @

Beim Startschuss von Blrgermeister und Schirmherr Karl-
Heinz Fitz verweilte das Quecksilber noch weit jenseits
der 30-Grad-Marke, erst als die Sonne unterging, kam die
ersehnte Abendfrische. Aber da hatten unsere Halbmara-

thon- und Jedermannsldufer bereits das Ziel am Sport-
heim des 5V Unterwurmbach erreicht.

Danke an alle Ldufer, die wieder fir cfia auch beim Alt-
mihlsee-Halbmarathon (21km) und -ledermannslauf (7.4
km) im griinen cfia-Laufshirt unterwegs waren. Das Mu-
koviszidose-Benefizteam aus dem oberbayerischen Markt
Indersdorf war sogar mit dem Bus angereist. Danke fir die
tolle Unterstiitzung und Offentlichkeitsarbeit!

Bereits zum wiederholten Mal lduft
Bernd Deschauer fir cfia, der beruf-
lich Tipps fir Familienwanderungen

und Familienradtouren

(www.wanderzwerg.eu) im Buch

cfia-Benefizlauf-Team unterwegs am Altmiihlsee

handel anbietet, fir das cfi-aktiv-Team beim Minchen
Marathon und beim Altmihlseelauf, da sein Patenkind an
Mukoviszidose erkrankt ist. Auf diesem Weg sammelte er
im vergangenen Jahr zusdtzlich Spenden auf der Charity-
Seite des Miinchen Marathons fir unseren Verein.

Heit umlagert war an dem Spatnachmittag / frihen
Abend auch der cfia-Infostand mit Glicksrad,
Ein herzliches Danke auch an die Sponsoren, die das En-

gagement der Laufer fir cfia so grofzigig unterstitzten!

helfen

10r Mulkoov|sridose

ey _I_.'lhlsul
Juli2015

Und LAST BUT NOT LEAST: Danke an Claudia Eismann fir
die Gesamtorganisation sowie an ihre Mitstreiter bei der
Infostandbetreuung.

Leider miissen wir unsere Benefizldufe ab 2016 aus be-
ruflicher Uberlastung, aus Arbeitsiiberlastung im Verein
und auch wegen des Riickzugs der Unterstiitzung durch
die Pharmafirmen einstellen . Wir danken an dieser Stel-
le nochmals allen Mitldufern und unseren Organisato-
ren, allen voran Claudia Eismann!!!

Danke, Claudia!
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DANKE an ARM Germany GmbH fiir
»Laufend Atem schenken”

Firmenldufe firdern den Teamgeist, die Gesundheit und
Motivation!

So auch der B2 Run Firmenlauf Minchen - ein Laufevent,
bei dem pro Team mehrere Mitarbeiter eines Unterneh-
mens, einer Behorde oder einer Organisation an den Start
gehen. Und so werden im Olympiapark Minchen bei
diesem Lauf an die 60.000 Schnirsenkel gebunden.

6,5 km ging es beim B2RUN-Firmenlauf durch den Olym-
piapark.

Unter diesen 30.000 Laufern gab es dank Frau Gerlinde
Miller und ihren Kollegen von ARM Germany GmbH ein
10-kopfiges Laufer-Team, das fur cfi-aktiv e.V. stolze 1.100
Euro erlaufen konnte. Durch ihre Tochter lulia Mdller,
vielen cfia-Mitgliedern als mobile Physiotherapeutin der
Schwabinger Kinderklinik bekannt, hat Gerlinde Miller
den personlichen Bezug zur Minchener Mukoviszidose-
Hilfe.

Die 10 Laufer vom Team ARM Germany GmbH hatten
allesamt das Ziel als Hobbyldufer die Laufstrecke mit 6,5
km zu schaffen, was mit Bravour gemeistert wurde. Das
Laufmotto *Laufend Atem schenken® gab allen den An-
sporn durchzuhalten.

Ein herzliches DANKE fir den tollen sozialen Teamgeist an
das Lauferteam und an die Fa. ARM Germany in Gras-
brunn mit ihren Geschaftsfilhrern Joachim Krech und
Reinhard Keil, die mit ihrer Spende digjenigen unterstit-
zen, denen zum Laufen der Atem fehlt.

TUV SUD Auto Service GmbH:
Kindern ein Stiick Zukunft schenken

#An die Menschen denken, denen es nicht so gut geht” -
genau das hat sich die TUV SUD Auto Service GmbH fir
Weihnachten 2014 vorgenommen.

Der Landshuter Niederlassungsleiter und Geisenfelder
Birger Walter Miiller freut sich, dass sein Vorschlag, die
Mukoviszidose-Hilfe ,cf-initiative-aktiv e V.” zu unterstit-
zen, angenommen wurde. ,Wir wollten uns engagieren
und Kindern ein Stick Zukunft schenken”, so Walter Miil-
ler. Henriette Staudter, die Vorsitzende der Mukoviszido-
se-Hilfe Minchen, bei der erkrankte Kinder und junge
Erwachsene aus dem gesamten sudbayerischen Raum
betreut werden, ist glicklich, dass die Mukoviszidose-
Selbsthilfe zusammen mit 4 weiteren Initiativen ausge-
wahlt wurde. Die Spende in Hhe von 3.000 Euro wird zur
Therapieunterstiitzung verwendet, wenn nicht alle Leis-
tungen von den Krankenkassen Gdbernommen werden.

Das Foto zeigt Walter Miller und Henriette Staudter bei
der Spendenibergabe im Geisenfelder Rathaus.

Bereits ein Jahr vorher durfte Henriette im Rahmen des
Frithjahrskonzerts der SUd in Hohe von 2.000 € durch
Walter Miller entgegennehmen.
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DURCHATMEN - Treffen und Helfen - eine groRarti-
ge Benefizaktion der Bayerischen Schiitzenjugend!

Eigens fiir die Aktion hat die Lan-
desjugendleitung Spendenkarten
entworfen, die den teilnehmen-
den Vereinen fir Veranstaltun-
gen und SchieBwettbewerbe zur
Verfligung gestellt werden.

£ S SANSCHUTZ =
o o
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Jeder teilnehmende Verein, der unter dem Motto ,,Durch-
atmen” ein SchieBen durchgefihrt hat, erhielt als kleine
Anerkennung eine Urkunde und nahm an einer Verlosung
am Landesjugendtag 2015 teil. Die Mukoviszidose-Hilfe
Miinchen bedankt sich herzlichst im Namen aller Be-
troffenen und ihrer Familien bei der Bayerischen Schiit-
zenjugend, den Schiitzenvereinen und der Landesjugend-
leitung mit ihrer 1. Landesjugendleiterin Elisabeth Stainer
fiir die mehr als 7.000 Euro Spenden. Ein herzliches Ver-
gelt's Gott fur die vielen Mihen!!!

Danke den Pfadfindern LIVANA aus Lindau...
fiir die Einnahmen aus dem Adventskaffee in ihrer Pfarrei,
angeregt von Stephan Stohr.

L) ContraCare

we care Tor healih

DANKE fiir die Spende von 5.000 Euro...

..mit der Firmenchef Dr. Torsten Kihn Henriette Staudter
beim Weihnachtstreffen der ContraCare GmbH am 15.12.
2015 in Nirnberg Gberrascht hat.

DANKE an die Sabine Adelwarth Stiftung fiir die
erneute groRziigige Spende von 2.500 Euro!!!

i
Danke an Dr. Peer Giinther & Dr. Dirk Monheim...
...wom Lions Club Helen Keller Miinchen fir die wunderba-
re ldee eines LIONS-Golf Ryder Cup in Olching. Ein herzli-
ches Danke vor allem auch den rund 24 Golfern fir die
wunderbare Summe von 5.000 Euro.

Danke an Reinhard
Oberleitner...

....Leiter des Hallenbades
der Stadtwerke Bad Tolz
mit seinem Team flr den
Erlés aus Kaffee- und Ku-
chenverkauf in Hohe von
300 Euro.

Danke an den FC-Bayern-Fanclub...
... ,De roadn Bomber”, die beim Besuch von Holger Bad-

stuber in Geisenfeld eine tolle Spendensumme bereitstel-
len konnten. Birgermeister Ch. Staudter Gberreichte ihm
das CF-Buch Tino Mukolino.,
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Danke an die Landshuter Elterngruppe...

..flir viele Jahre Bewirtung beim Landshuter Schiilerlauf.

... die im Gedenken an Kristina Schilling 1.500 Euro spen-
deten.

DANKE den Familien Sommer & Quiroz...

..flir den 9. Hofflohmarkt in Egling a.d.Paar, OT Heinrichs-
hofen, der cfia wieder einmal mehr als 3.000 £ beschert
hat. Vergelt's Gott fir den unermddlichen Einsatz!!!

DANKE an Radius Tours and Bikes Munich...
.. fiir die Spende beim 25-jahrigen Firmenjubildum

DANKE an Frau Renate TheiB...
.... die mit 9 Bridgeturnieren von 2007 — 2015 einen Ge-

Danke an Bettina Wiesheu und Simon Pfligl...
... mit ihrem Team fir die bereits zum 2. Mal stattfinden-

samterlos von 22.500 Euro an cfia Ubergeben konnte.

dis Waliginar Schlosswaihnachl Vergelt's Gott fiir das groRartige Engagement!

Gerne wiirden wir alle Spender und Aktionen verdffentlichen, doch ist dies aus Platzgriinden lei-
der nicht maglich. Wir bitten Sie um lhr Versténdnis!

Ein besonderes Vergelt’'s Gott fiir alle Trauer- und Geburtstagsspenden!

Danke fiir jeden Spenden-Euro, der die Arbeit fiir unsere Mukoviszidose-Hilfe erst ermdglicht!




Kennen Sie |hre Mutation?
Die Antwort liegt in den Genen.

Die Auspragung der Erkrankung wird durch die zugrunde liegenden
Mutationen beeinflusst. Deshalb ist es wichtig, dass alle Patienten
die Mutationen auf beiden Allelen kennen.

Flr bestimmte Mutationen gibt es heute schon eine zielgerichtete Therapie.
Vertex investiert in neue Behandlungsansatze, um innovative Medikamente
fir Menschen mit schweren Erkrankungen fokussiert zu entwickeln.

A

VERTEX

THE SCIEMCE of POSSIBILITY
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