EDITORIAL

Liebe Mitglieder des Mukoviszidose
e.V. AACHEN,

ich hatte mich so sehr auf die Zeit als
1. Vorsitzender des Mukoviszidose e. V.
AACHEN gefreut. Leider kam es anders
als gedacht. Eine meiner ersten Tatig-
keiten nach meiner Wahl im November
war die pandemiebedingte Absage des
Kochevents im Friihjahr 2020. Damals
haben wir nicht damit gerechnet, wel-
che Einschrdnkungen noch auf uns zu-
kommen wdrden. Lockdown,
Homeschooling, AHA-Regeln, Impfun-
gen und so weiter und so weiter.

Wir haben Begriffe gelernt, von denen
wir nicht einmal wussten, dass es sie
gibt.

Das Vereinsleben wurde in fast allen
Bereichen massiv erschwert oder sogar
unméglich. So auch im Mukoviszidose
e.V. AACHEN. Wir sind keine digitalen
Profis, die sich in Videokonferenzen
treffen. Wir leben vom persénlichen
Austausch.

Zusédtzlich hat mir die Coronazeit
meine persénlichen Grenzen der Belas-
tung aufgezeigt. Das Familienleben,

beide berufstédtig mit drei Kindern,
davon zwei im Homeschooling und ich
selbst im Homeschooling fordert meine
ganze Aufmerksamkeit. Daher habe ich
schon im Sommer entschieden, nicht
mehr als 1. Vorsitzender des Mukovis-
zidose e.V. AACHEN zu kandidieren.
Nunmehr hat sich die Situation noch-
mals verdndert und ich habe am
11.02.2021 dem Vorstand mitgeteilt,
dass ich mit sofortiger Wirkung nicht
mehr fir die Vorstandsarbeit zur Verfii-
gung stehe. Eine weitere Zusammenar-
beit bei der Suche nach meinem
Nachfolger/ meiner Nachfolgerin ist
nicht sinnvoll.

Ich méchte mich bei lhnen fir das in
mich gesetzte Vertrauen bedanken und
versichere Ihnen, dass ich dem Muko-
viszidose e.V. AACHEN auch weiterhin
die Treue halten werde. In der ndchsten
Zeit aber eben nur passiv. Dem restli-
chen Vorstand winsche ich ein gliick-
liches Hdndchen bei der Suche nach
einer/m Nachfolger/in und gleichzeitig
die notwendige Gelassenheit und
Freude beim Umgang mit Corona und

UNTERSTUTZUNG MUKOVISZIDOSE-
AMBULANZ IM LUISENHOSPITAL

Wir freuen uns sehr, dass wir zu einer
weiteren Verbesserung der Betreuung
von erwachsenen Mukoviszidose-Betrof-
fenen in der Mukoviszidose-Ambulanz
beitragen kdnnen.

Flr Frau Dr. Sonja Wildberger - eine der
drei Arztinnen im CF-Team der Ambu-
lanz - finanzieren wir fiir 2 Jahre Vi
Stelle in der Weiterbildung flir Palliativ-
medizin.

Sicherlich verwundert dies einige.

Aber: Trotz neuer Medikamente wie Kaf-
trio ist und bleibt Mukoviszidose eine
unheilbare Krankheit. Der friihzeitige
ethische Umgang mit Sterben und Tod,
aber auch mit der Entscheidung (iber
eine eventuelle Transplantation, ist flr
die ganzheitliche Betreuung sehr wich-
tig. Ebenso ist es wichtig zu wissen,
dass auch in dieser schweren Zeit am
Ende des Lebens die bekannten Thera-

peuten und Behandler, die jemanden so
lange in guten/ besseren Zeiten betreut
haben, weiterhin Ansprechpartner und
Behandler bleiben...” in guten wie in
schlechten Zeiten.”

Dr. Dirk Steffen, der sowohl Leiter der
Mukoviszidose-Ambulanz als auch der
Palliativ-Abteilung ist, fordert mit Recht
»eine qualifizierte Betreuung bis zum
Tod“!" Das ist nur moglich, wenn der be-
treuende Arzt/ die betreuende Arztin
auch Erfahrung mit schwerstkranken
Patienten als auch Erfahrung in der
Schmerztherapie hat, die er/ sie dann
im Bedarfsfall anwenden kann.

AuBerdem steht Frau Dr. Wildberger
durch die Aufstockung der Stundenzahl
auch im Arbeitsalltag der Mukoviszi-
dose-Ambulanz zeitlich langer zur Ver-
fugung.
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den anstehenden Projekten.
Ich méchte dieses GruBwort noch mit
einigen mahnenden Worten abschlie-
Ben. Hoffentlich findet sich in den
nédchsten Wochen/Monaten ein tragfé-
higer neuer Vorstand, so dass der Mu-
koviszidose e.V. AACHEN nicht im
Jubildumsjahr aufgelést werden muss.
Ohne den Mukoviszidose e.V. AACHEN
wird die Versorgung der Patienten an
Qualitat einblBen und wir werden nicht
mehr den Einfluss auf die Gescheh-
nisse haben wie bisher. Das gilt es zu
verhindern.
Dazu gehért es aber auch, dass sich die
Mitglieder fir den Verein einsetzen und
nicht nur den Vorstand arbeiten lassen.
Ohne die Interaktion mit den Mitglie-
dern ist die Arbeit extrem schwierig,
weil man nicht wei3 ob sie den Bedlirf-
nisse der Mitglieder entspricht. Ich
winsche mir mehr Mitglieder bei Ver-
sammlungen und Abstimmungen als in
der Vergangenheit. Gestalten Sie die
Vereinsarbeit konstruktiv mit. Dazu ge-
hért auch ein aktives Engagement.
Andreas Schréder



KAFTRIO - FLUCH ODER SEGEN?

Letztes Jahr ist ein neues Medikament auf den Markt gekommen: Kaftrio.
Es hat unter den Betroffenen fiir emotionalen Aufruhr gesorgt. Wir sind uns dartiber im Klaren, dass es neben den vielen po-
sitiven Berichten auch die Kehrseite gibt. Leider kdnnen noch nicht alle Patienten davon profitieren. Leider gibt es bei manchen
Patienten erhebliche Nebenwirkungen oder nicht die erwartete positive Wirkung. Auch ist die Situation im Grenzgebiet noch
nicht geklart - zahlt die Kasse diesen exorbitant hohen Preis z.B. in Belgien?
Es ist ein heikles Thema. Doch wir méchten die Emotionen von ein paar unserer Mitglieder hier in Auszligen wiedergeben.
Vor allem auch, um zu zeigen: Es geht weiter. Die Forschung schlaft nicht und Kaftrio ist nicht das Ende der Fahnenstange.

Bleibt am Ball. Haltet euch fit!

I Seit ein wenig mehr als zwélf Jahren
gibt es in Deutschland die Mdglichkeit
Mukoviszidose Patienten mit Medika-
menten zu behandeln, die nicht nur
symptomatisch gegen die Erkrankung
wirken, sondern gezielt am Hauptpro-
blem der Mukoviszidose angreifen.
Seit letztem Jahr ist nun das neueste
Mittel des Pharmakonzerns Vertex auf
dem europdischem Markt. Kaftrio — im
englischen unter Trikafta bekannt —
wurde Ende August 2020 in Europa zu-
gelassen. Kaftrio ist das erste der Mit-
tel, das aus drei Stoffen besteht
(Kaftrio — Tezacaftor + Elexacaftor, Ka-
lydeco =Ivacaftor) Es wurde euphorisch
erwartet, da die Berichte aus Amerika
und von europaischen Studienteilneh-
mern sehr vielversprechend waren. Ein
weiterer groBBer Pluspunkt dieses Med!i-
kaments ist zudem, dass sehr viele CF
Mutationen davon profitieren kénnen.
Schon nach den ersten zwei Tabletten
setzte wenige Stunden spéter der soge-
nannte Purge ein. Dies bedeutet, dass
ohne groBe Therapieanstrengung Se-
kret abgehustet wird.

Grundsétzlich geht mit dem Abhusten
aber dann eine nie gekannte Freiheit

PERSONLICHE BERICHTE

einher. Plétzlich ist laufen madglich,
Treppen steigen. Lachen ohne Husten-
anfélle. Auch meine Nase hat sich 'frei-
gelaufen'. Mein Darm hatte auch eine
Art Purge und meine Verdauung ist so
gut wie nie zuvor. Nahezu normal.

Ich versuche es fir mich stets so zu
sehen: wo die CF mich hinfihrt ‘weif3'
ich, es ist ein Weg der immer klar vor
mir lag. Ich gehe nun lieber den neuen
Weg der sich erdffnet hat. Einen des-
sen Ende ich nicht ersehen kann. Und
auch wenn am Ende die Wege wieder
zusammen treffen, so weil3 ich doch,
dass ich auf meinem neuen Weg sehr
viel mehr Lebensqualitat genossen
haben werde.

(Svenjas kompletter Bericht ist auf unserer Homepage zu lesen.)

I Jeden Sonntagabend bringe ich den
Restmdill runter, hebe mit einem Stdck-
chen den Miilltonnendeckel an und
lasse den kleinen Mdillsack reinplump-
sen. Ich weiss noch wie sonst, beson-
ders zur Winterzeit, mehrere grosse
Sécke voll mit benutzten Tiichern und
Sekret hineinfielen.

Fir den Kontrolltermin in der Luise war
ich immer friihzeitig losgefahren, denn
der obere Parkplatz ist oft voll und das
Parkhaus, mit dem steilen Anstieg zum
Gebédude, war keine Option fiir mich.
Aber heutzutage parke ich mein Auto
entweder im Parkhaus oder in einer
NebenstralBBe und spaziere gerne ein
Stiick zur Ambulanz.

Und all diese witzigen Filme oder Ge-
sprdche mit Freunden! Einfach ohne
Unterbrechungen anschauen oder
stundenlang erzédhlen - denn friiher
musste meist nach einer witzigen
Stelle gewartet werden, denn ein Hus-
tenanfall folgte sicherlich kurzdrauf.

Was ich damit sagen will: mit Trikafta
sind wir CF-Patienten nicht geheilt,
aber die Lebensqualitat steigt - und
auch wenn man sich im Alltag an die
Verbesserungen schnell gewdéhnt, ist
Trikafta flir mich immer noch ein wun-
derbares Geschenk.

IKaftrio hat mein Leben wieder auf
Vordermann gebracht. Schon nach kur-
zer Zeit endlich frei atmen. Staunte
und staune immer noch, wie schnell
Beine auf einmal wieder gehen kén-
nen. Spazieren und sich dabei etwas



erzédhlen - endlich wieder Normalitat.
Tagelang stand mir der Mund offen, es
ist ein kleines, unerwartetes Wunder.
Und es kam so plétzlich. So viel Kraft
auf einmal. Es sollte Kraftrio heiBen.
Und ich wiirde mir wiinschen, alle von
uns wirden es erleben diirfen.

Seit Kaftrio kann ich wieder regelméBig
laufen. Und es fihlt sich groBartig an!

Endlich wieder mehr Zeit und die
Chance ergriffen, meinen Kindheits-
traum zu erfiillen. Dass ich einmal
einen eigenen Hund halten und ihm
ein artgerechtes neues Heim bieten
kann, war fiir eine lange Zeit immer nur
ein entfernter Traum gewesen. Nun
lebe ich meinen Traum und bin Gber-
glticklich, den Schritt gewagt zu haben.

Schon nach wenigen Stunden hat
meine Lunge begonnen, sich zu reini-
gen. Ein paar Tage danach hatte ich die
ersten Lachanfélle ohne Husten. Es ist
heute ein Luxus fiir mich, noch vor dem
ersten Spray, geschweige denn vor der
ersten Inhalation, mit meinem Sohn

eine Runde im Schnee drehen zu kén-
nen - ohne Husten. Ich habe ein biss-
chen mehr Leichtigkeit in meinem
Leben zuriick gewonnen und bin sehr
dankbar dafiir.

Ich freu mich sehr flir alle Cfler, die
es nehmen kbénnen und sich ihre Le-
bensqualitat deutlich verbessert. Flir
mich kommt es 10 Jahre zu spét, was
aber flir mich persénlich nicht schlimm
ist, da ich vor 5 Jahren eine grandios
gute Lunge bekommen habe.

LD
AITSTREITER

Seltene Erkrankungen wie Mukoviszi-
dose brauchen _ehrenamtlichen Ein-
satz. Und wer Offentlichkeit braucht,
darf sie nicht scheuen. Leider wird die
ehrenamtliche Arbeit immer kompli-
zierter. Professionalisierung, Digitali-
sierung und Datenschutz fordern sehr
viel Kompetenz und Zeit. Nicht alles
kénnen wir leisten. Wir brauchen Un-
terstiitzung. Sicher schlummern im
Verein noch ein paar verborgene Fa-
higkeiten oder kreative |deen, die wir
nutzen konnten. Bislang haben sich
wenige fir viele eingesetzt. In der Zu-
kunft werden sich mehr einsetzen
mussen, da wir nicht alles schaffen.
Digitale Verknlpfung kann da auch
hilfreich sein. Das Arbeiten im Team,
Absprache von Themen ist natiirlich
auch eine Herausforderung. Sprecht
uns einfach ein. Gemeinsam schaffen
wir das.

ONLINE-SEMINAR ANGST

Im Dezember haben wir einen ersten Versuch gewagt und im Rahmen eines Online
Seminars mit Eltern tGber das Thema Angst gesprochen. Es war eine kleine, intime
Gruppe und so konnte sehr offenen Uber die eigenen Sorgen gesprochen werden.
Rainer Mdller, integrativ-therapeutischer Coach, gab thematische Impulse und
lenkte den sehr emotionalen Austausch. Wir haben es als sehr positiv empfunden
und kénnen uns so etwas in Zukunft noch einmal vorstellen, ggf. dann flir eine an-
dere Zielgruppe und/oder zu einem anderen Thema. Auch hier gilt: Wer einen Vor-
schlag hat, darf uns diesen gerne kundtun.

DIES & DAS

Mitgliederbeitrage: Wegen organisatori-
scher und programmtechnischer Griin-
de, gab es im vergangenen Jahr
Schwierigkeiten mit dem Einzug diverser
Mitgliedsbeitrage. Wir arbeiten derzeit
daran und sind auf dem besten Wege,
das Problem zu I6sen.

Sport fiir Mukos & friends in unserer
Region: Wir starten einen Feldversuch
mit Sportlehrer Christian. Jeden Sams-
tag treffen wir uns um 10.30 Uhr virtu-
ell. Eingeladen sind Betroffene, Eltern
und Freunde. Bist du interessiert? Melde
dich bei
eva.perchalla@mukoaachen.de.

Jubildum

Erinnert ihr/ erinnern Sie sich noch an
unser 30-jahriges Jubildaum mit einer
Dankmesse im Dom und dem Festakt

im  Parkhotel

Quellenhof?

Das ist schon

wieder zehn

Jahre her.

Schon 2019

haben wir an-

gefangen, uns

Gedanken zum

diesjahrigen

40-jahrigen

Jubilaum  zu

machen. Doch

durch Corona ist natirlich eine groBe
Feier nicht méglich.

Wir sind Uberzeugt, dass wir die ein
oder andere nette kleine Aktion dennoch
hinbekommen. Unter anderem mdchten
wir flr verschiedene Zielgruppen einen
digitalen Austausch anbieten. Wer Ideen
fir Themen hat, darf sich gerne melden.



INFO IM KINDERGARTEN

Im Sommer 2020 wurde ich (Andreas
Schrdder) von einem Kindergarten in der
Region gebeten, dem Team etwas Uber
Mukoviszidose zu erzahlen, weil sie ein
Kind mit CF aufnehmen.

Ich habe diese Aufgabe gerne tbernom-
men und bin an einem Nachmittag dort-
hin gefahren.

Neben allgemeinen Informationen zur
Krankheit waren vor allem die Themen
Hygiene und Essen Gegenstand des Ge-
sprachs. Welche HygienemaBnahmen
sind in jedem Fall notwendig und welche
muss man noch mit den Eltern bespre-
chen?

Wie wird das Essen und die Kreongabe
gestaltet. Darf ich das tiberhaupt geben?
Wie sind die rechtlichen Bestimmungen
und was muss ich dabei beachten. Wie
gehe ich mit den Essgewohnheiten des
Kindes um?

Mit welchen Komplikationen muss man
im Zusammenhang mit Mukoviszidose
rechnen und wie kann man diese erken-
nen und adaquat darauf reagieren. Hier
haben mir die Erfahrungen als Vater eines
Mukomadchens und meiner beruflichen
Tatigkeit als Lehrer sehr geholfen, mich
in die Sorgen und Bedenken der Mitarbei-
ter bzw. Eltern einzufiihlen.

Dartlber hinaus wurde noch eine Schu-
lung mit der Ernahrungstherapie-Praxis in

Laurensberg verabredet, um die Berech-
nung der Dosis von Kreon und alle wich-
tigen Fragen rund ums Essen zu klaren.
Das ist ein tolles Angebot, das wir schon
bei unserer Tochter in Anspruch nehmen
durften und dem KiTa-Team damals sehr
geholfen hat.

Fazit fiir die Vereinsarbeit: ein Termin, der
die Wichtigkeit unserer Arbeit zeigt und
das wir als dauerhaftes Angebot an un-
sere Mitglieder richten sollen. Egal ob
KiGa/KiTa oder Schule. Die Unsicherhei-
ten im Umgang mit kranken Kindern ist
Gberall groB. Die Unwissenheit (iber Mu-
koviszidose noch viel mehr. Wir kdnnen
uns an dieser Stelle selbst helfen und un-
sere Eltern entlasten. Fiir Kitas und Schu-
len ist es oft einfacher mit neutralen
Personen zu sprechen als mit den emo-
tional sehr involvierten Eltern. Hier kann
man sehr viel Druck herausnehmen und
sachlich lber die Krankheit aufklaren. Vor
allem gilt es Angste bei den Mitarbeitern
der Institutionen zu beseitigen.

Nachtrag der Redaktion: Auf unserer
Homepage steht unter Downloads ein
Faltblatt fiir Kindergarten und Schule zur
Verfligung. Dies kann als erste Orientie-
rung genutzt werden. Es ersetzt aber na-
tdrlich nicht den hier geschilderten
personlichen Austausch.

VORSTANDSARBEIT WAHREND CORONA

Jlch sehe Diana,
aber ich hore sie
nicht.“, ,Wo ist Ro-
bert hin?“, ,Du
musst das Mikro
einschalten,  Hil-
trud.”, ,Jetzt st
Herbert eingefro-
ren.“ ...
Ich denke, wir kennen diese Satze mitt-
lerweile alle. Fir Leute, die beruflich
nicht standig mit solch Meetings zu tun
haben, kann es eine Herausforderung
sein. Zudem sind vermutlich nicht alle

Rechner darauf ausge-
legt.
Wir haben trotzdem
nicht aufgegeben und es
immer weiter versucht.
Schéner war es aber
doch, als wir uns Som-
mer nach langer Zeit
mal wieder sehen konn-
ten - drauBen und mit Abstand.
Wir bleiben am Ball fiir euch. Doch na-
tdrlich haben auch wir ein Leben, das
durch Corona stark eingeschrankt ist. Der
eine hat Kinder zu Hause und kampft mit
dem Homeschooling, der andere bangt
um den Job, wieder jemand hat einfach
Angst oder ist Uberlastet, einsam, ange-
spannt.
Da muss das Ehrenamt auch mal zurlick
stecken. Aber wir geben unser Bestes.
Wer Anregungen hat, kann uns diese
gerne zukommen lassen.
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BABY-LATZCHEN

mit Elefanten als siiBe Spendenaktion

Renate Walther-

Gayer von dem

Lions Club Aa-

chen Dreilander-

eck wollte das

abgesagte  Ko-

chevent und die

damit fehlenden

Spendengelder

so nicht stehen

lassen. In der akuten Coronazeit hat sie
viele Tage an der Nahmaschine geses-
sen und Mundschutze produziert. Als
dieser Bedarf gedeckt war, hat sie sich
an eine fir sie viel schonere Arbeit ge-
setzt: Babylatzchen néahen. Als Motiv
wird ausschlieBlich der Elefant aufge-
naht, denn ,Elefanten bringen Glick",
erklart die motivierte Schneiderin. Wer
die schénen Latzchen gegen eine
Spende (7€) erhalten mdchte, kann sich
gerne mit uns (eva.perchalla@mukoaa-
chen.de) oder Renate Walther-Gayer
selbst (0172 6989219) in Verbindung
setzen. Sie kdnnen in Eilendorf (bei Eva
Perchalla) oder in Brand (bei Renate
Walther-Gayer) abgeholt werden.





