WEIHNACHTSAKT,

Nach den Corona-Jahren ohne Weih-
nachtsmarkte sind wir froh, dass das
gesellschaftliche Leben wieder statt-
finden kann - so auch der Weih-
nachtsmarkt in Rurberg. An den
ersten drei Adventswochenenden hat
er 2022 wieder seine Tore gedffnet
und auch der Nikolaus kommt in der
Dammerung Ubers Wasser.

Familie Schroder aus Simmerath/Rur-
berg hat sich, wie schon 2019, dazu
entschieden, einen Stand auf dem
Weihnachtsmarkt wieder zu tberneh-
men. So koénnen hier Kinder zu
Schatzsuchern werden und am Ende
glanzende Edelsteine mit nach Hause
nehmen. Fir die anderen gibt es die-
ses Jahr Platzchen gegen eine Spende
fur unseren Verein. Vielen Dank an Fa-
milie Schréder und alle, die dort hel-
fen.

Auch der Flovericher Freundeskreis
um Britta Lange war wieder aktiv und
hat Spenden gesammelt. Was vor Co-
rona der Glihweintreff war ist nun ein
privater Nikolaus-Besuch, der von
Haus zu Haus zieht. Vielen Dank fir
die langjahrige Unterstitzung und
Spende.

Erstmals wurden auch bei einem
Weihnachtsmarkt in Geilenkirchen
Waurichen Spenden flr unseren Ver-
ein gesammelt und so auf Mukoviszi-
dose aufmerksam gemacht. Vielen
Dank an Paula Herff von der Ruhr
(Oma eines kleinen Muko-Kampfers)
und ihr Team.

DIES UND DAS:

Hochzeit: Wir gratulieren unserem Vor-
standsmitglied Sarah Harrisch, ehemals
Klisgens, ganz herzlich zur Hochzeit.
Abstellméglichkeit: Falls jemand eine
gute und glinstige Moglichkeit kennt, wo
wir unsere Materialien inklusive Pavil-
lons etc. lagern kénnen, darf er oder sie
sich gerne an uns wenden.

Spenden: Wir mdchten darauf hinwei-
sen, dass die Spenden immer etwas we-
niger werden. Es ist auch bundesweit
festzustellen, dass Spenden fiir medizi-
nische Bereiche rucklaufig sind. Des-
halb freuen wir uns umso mehr, wenn
Sie uns mit |hrer Spende unterstiitzen.
Digitalisierung: Wir werden immer

mehr auf Zusendungen in Papierform
verzichten. Auch diesen Cysticus wer-
den wir bald ausschlieBlich in einem di-
gitalen Format zur Verfiigung stellen und
per E-Mail verschicken. Falls Sie noch
nie eine E-Mail von uns bekommen
haben, melden Sie sich bitte bei uns
und geben lhre E-Mail durch. Wir emp-
fehlen auch das gelegentliche Priifen
des Spam-Ordners. Ab und an landen
wir ndmlich dort...

Flyer: Gerne stellen wir Flyer zur Verfi-
gung, die an verschiedenen Stellen aus-
gelegt werden konnen. Einfach bei uns
nachfragen.

Messenger-Gruppen: Wir haben eine
WhatsApp Gruppe fir Eltern und eine
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WIR TRAUERN UM

Pia Pelzer

fur erwachsene Betroffene eingerichtet.
Wer dazu will, schreibt uns gerne an.
Eltern-Treff: Ca. einmal im Quartal fin-
det der Eltern-Treff mit Bernhard Schnell
statt. Entweder personlich oder digital.
Wer noch nicht auf der Verteilerliste
steht, kann sich gerne bei uns melden.
Wir geben das dann weiter.
Reisebericht: Vielen Dank an Jan Mer-
tens (CFler), der uns bei der Mitglieder-
versammlung von seiner Reise ins
Himalaya Gebirge berichtet hat. Dem-
nachst wird es noch einen Bericht auf
der Homepage geben.

EDITORIAL

Liebe Mitglieder des Mukoviszidose
e.V. AACHEN,
seit einem Jahr bin ich jetzt die 1.
Vorsitzende des Mukoviszidose e.V.
AACHEN und habe bereits ein sehr in-
teressantes Jahr miterleben ddrfen.
Im Frihjahr konnten wir uns endlich
wieder in Prasenz treffen. So haben
wir unser 40jahriges Jubildum trotz
vieler Unsicherheiten vorbereitet. Das
,Ergebnis” war ein wunderschénes
fest am 3. September (s. Beitrag).
Neben groBen digitalen Umstellungen
haben wir uns bereits fiir das neue
Jahr Aktionen vorgenommen, um wie-
der auf uns aufmerksam zu machen
und die fiir unsere Projekte notwendi-
gen Spenden zu generieren. (Gerne
nehmen wir auch Ihre/Eure Anregun-
gen entgegen.)
Stellvertretend fir den gesamten Vor-
stand des Mukoviszidose e.V. AA-
CHEN wiinsche ich lhnen und lhren
Familien ein frohes, gesegnetes
Weihnachtsfest und ein gesundes,
zufriedenes Neues Jahr.

Gabriele Neumann
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PRASENTATION VOR AUSZUBILDENDEN

Als regionaler Verein setzen wir uns fiir
die Belange der Mukoviszidose-Betroffe-
nen in Aachen und Umgebung ein. Dazu
gehort flir uns auch Offentlichkeitsarbeit,
um diese seltene Erkrankung bekannter
zu machen. In diesem Zusammenhang
war unsere 2. Vorsitzende Eva Perchalla
am 24.01.2022 bei der Ausbildungs-
akademie flr Pflegeberufe des Uniklini-
kums Aachen zu Besuch. In knapp 90
Minuten konnte sie den Auszubildenden
einen Einblick in ihr eigenes Leben mit
Mukoviszidose geben: Wann wurde die
Krankheit diagnostiziert? Welche Organe
sind betroffen? Gibt es Folgeerkrankun-
gen? Ist eine Lungentransplantation eine
Option? Diesen und vielen anderen Fra-
gestellungen konnte nachgegangen wer-
den. Natirlich wurde im zweiten Schritt
auch die Arbeit des Mukoviszidose e.V.
AACHEN préasentiert: Angefangen von
der klassischen Selbsthilfe (iber die For-

| _m— =

Mukoviszidose e.V. AACHEN

Reponale Wil

derung von Projekten, Geraten usw. bis
hin zu der Giberregionalen Zusammenar-
beit mit unserem Bundesverband Muko-
viszidose e.V. konnten die wesentlichen
Aspekte unserer Vereinsarbeit bespro-
chen werden.Es war eine gelungene Ak-
tion und wir bedanken uns flr die
Anfrage der Ausbildungsakademie.

RENOVIERUNG DER NORDSEEHAUSER

2021 beschloss der Vorstand eine Reno-
vierung der beiden Nordseehauser. Nach
anfanglichen Hindernissen durch Corona
und einer GroBbaustelle im Park Zeebos,
konnten wir rechtzeitig zum Osterferien-
beginn die Hauser wieder beziehen.
Haus 51 bekam einen frischen AuBen-
und Innenanstrich und wurde ausgestat-
tet mit einem neuen Wohn- und Esszim-

Haus 1

mer. Haus 1 bekam ein neues Esszim-
mer, das Kinderzimmer einen farbenfro-
hen Anstrich und eine neue Kommode.

Beim Kauf der Mobel haben wir darauf

geachtet, dass sie hell und pflegeleicht
sind. Wir hoffen, dass sich alle wohl flih-
len. Jetzt ist erst einmal Winterpause
und im Fruhjahr geht es weiter...

Hinweise zu den Nordseehdusern:
Eine Nutzung unserer Hauser ist nicht
an andere Personen Ubertragbar, son-
dern ausschlieBlich fur unsere Mitglie-
der bzw. Mukoviszidose-Betroffenen
gedacht.

Aufgrund der steigenden Preise erho-
hen wir nach vielen Jahren unsere
Kostenbeteiligung flir die Hauser in
Bredene ab dem 01.03.2022 wie
folgt:

(bis 4 Pers.) Haus 51 (bis 6 Pers.)
20 €/Nacht 30 €/Nacht
40 €/Nacht 50 €/Nacht
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Unser Bundesverband Mukoviszidose
e.V. hat dieses Jahr erstmals dazu auf-
gerufen, den Monat Mai als Aufmerk-
samkeitsmonat flir Mukoviszidose zu
begehen. Da haben wir gerne mitge-
macht. International ist er schon lange
ein Begriff: der CF Awareness Month,
der in vielen Landern jahrlich im Mai
stattfindet. Auch in Deutschland wird
der Mai ab sofort zum Aktionsmonat fiir
Menschen mit Mukoviszidose mit dem
Ziel, die Krankheit gemeinsam bekann-
ter zu machen und die Vielfalt der CF-
Community zu zeigen.

Wir haben z.B. in Aachen und in der
Eifel Poster verteilt, die auf Mukoviszi-
dose aufmerksam machen sollten. Auch
in den sozialen Medien haben wir auf
Mukoviszidose aufmerksam gemacht.

Besonders gerne haben wir uns am erst-
mals ausgerufenen Ambulanztag betei-
ligt:

“Heute mdchten wir uns bei allen be-
danken, die sich tagtaglich um die Be-
handlung und Versorgung von
Menschen mit Mukoviszidose kiimmern.
An alle Arzte und Krankenschwestern,
an die Physiotherapeuten und Ernéh-
rungstherapeuten und an noch einige
andere, die sich meist weit Uiber das Ub-
liche hinaus um ,ihre" CFler kimmern:
DANKE! Stellvertretend flr alle Behand-
ler in Aachen und Umgebung haben wir
heute die drei Standorte Kinderarztpraxis
Laurensberg, Kinderklinik des Universi-
tatsklinikums Aachen und die Mukovis-
zidoseambulanz fur Erwachsene im
Luisenhospital besucht und ein leckeres
Dankeschon tberreicht.Und was kénnte

MUKOVISZIDOSE MONAT MAI

da in Aachen besser passen als eine
Printe?

Vielen Dank auch an die Aachener Prin-
tenbackerei Nobis flir die liebevolle Ver-
zierung und Unterstiitzung.”

Am 22. Mai haben wir uns auBerdem an
der Mitmach-Aktion muko.move betei-
ligt. Das Ziel war es, 8000 Bewegungs-
stunden fur 8000 Menschen mit
Mukoviszidose zu erreichen. Wir als Mu-
koviszidose e.V. AACHEN haben uns mit
einer kleinen, familienfreundlichen Wan-
derung daran beteiligt.

Startpunkt war der Parkplatz des Frei-
zeitgelandes Walheim. Ausgestattet mit
Startnummern und Postern — es ging ja
um Aufmerksamkeit fiir Mukoviszidose —
machten wir uns mit einer bunten
Truppe von jung bis alt auf den Weg. Ob-
wohl wir direkt am Anfang den wunder-
baren Spielplatz queren mussten,
bekamen wir die Kinder noch gut vorbei-
gelotst und machten erstmal Meter. Wet-
ter und Stimmung waren super, gefuttert
wurde nahezu permanent und ein Ge-
sprachsstoff fand sich immer mal in un-
terschiedlichen Face-to-face
Kombinationen. Baumchen wechsle
dich sozusagen. SchlieBlich verbindet
uns alle das eine Thema miteinander:
Mukoviszidose. Mit unseren bunten
Schildern zogen wir auch ein paar fra-
gende Blicke auf uns und konnten so
etwas Aufmerksamkeit generieren.

Ziel war wieder der Spielplatz mit Eis
und Minigolf,der zum gemitlichen Aus-
klang einlud.

Wir waren sehr zufrieden und haben fest
vor, das im nachsten Jahr zu wiederho-
len.

SPENDE E-BIKES FUR
REHA-ZENTRUM ST.
PETER ORDING

Die Rehaklinik in St. Peter-Ording ist
auch vielen Mukoviszidosebetroffenen
aus Aachen gut bekannt. Vor einer
Weile bekamen wir ber unseren Bun-
desverband die Anfrage, ob wir uns an
neuen Ebikes fiir die Rehaklinik beteili-
gen wirden. Da auch viele Aachener
dorthin fahren und wir diese Investition
fuir sehr sinnvoll hielten, haben wir uns
bei dieser Aktion gerne beteiligt.
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SPENDE DES D] OLD-
SCHOOL CLUB

22. Oktober 2022, Baesweiler: Die
Disco-Kugel dreht sich unter der Decke
des PZ’s des Gymnasiums. Aus den
Lautsprechern klingt Musik, und die
zahlreichen Gaste tanzen und singen
gut gelaunt zu den Hits der 60er, 70er
und 80er. Der ,DJ Oldschoolclub“ hat
zur Disco eingeladen. Alte und Junge
freuen sich sichtlich, dass nach Corona
wieder richtig gefeiert werden kann.
Und wir als Mukoviszidose e.V. AA-
CHEN freuen uns auch, denn zu Beginn
der Veranstaltung wurde — wie schon im
Jahr 2018 — wieder ein Scheck von
500€ uberreicht, den unser Vorstands-
mitglied Gerd Kohlgriber freudig entge-
gen genommen hat. Wir finden es eine
gute Idee: Frohlich feiern und dabei als
Nebeneffekt anderen helfen: Mit der
Spende kénnen wir den Mukoviszidose
Betroffenen in unserer Region helfen,
z.B. in dem wir wichtige Behandlungen
finanzieren, die nicht von der Kranken-
kasse libernommen werden oder indem
wir Stellen mitfinanzieren, die der Be-
treuung der Patienten hilfreich sind.

Danke ,,DJ Oldschoolclub®!

JUBILAUM UND CHRISTIANE-HERZOG-TAG

Am 3. September 2022 konnte wir end-
lich (coronabedingt) das 40-jahrige Be-
stehen  unseres Vereins  feiern,
zusammen mit dem 3. Christiane-Her-
zog-Tag der Mukoviszidose- Ambulanz
des Luisenhospitals Aachen.

Dr. Dirk Steffen (Leitender Oberarzt des
Mukoviszidose- Zentrums) und Gabriele
Neumann (1.Vorsitzende des Mukovis-
zidose e.V. AACHEN) konnten viele Mit-
glieder, Freunde und Foérderer sowie
Kolleginnen und Kollegen begriiBen.
Unsere Schirmherrin Sabine Verheyen
vermittelte ihre GruBworte per Video-
Botschaft. Brigitte Stahle (Bundesvor-
stand Mukoviszidose e. V.) und Dr. Mar-

kus Herzog (Christiane-Herzog-Stiftung)
richteten sich mit herzlichen GruBwor-
ten an das Auditorium. Frau Stahle
stellte die besondere Bedeutung der ers-
ten Mukoviszidose- Praxis in Aachen he-
raus, von der viele Impulse ausgegangen
sind, die zu einer verbesserten medizi-
nischen und sozialen Betreuung der Mu-
koviszidosebetroffenen geflihrt haben.
Durch den Verein entstand eine enge
Zusammenarbeit mit Arzten, Physiothe-
rapeuten und weiteren Helfenden zur
Unterstutzung der Betroffenen. Dabei
mussten - und missen immer noch -
Hindernisse besonders finanzieller Art-
Uberwunden werden.

Den Festvortrag hielt Prof. Dr. Dr. Burk-
hard Tiummler ber “Mukoviszidose im
Wandel der Zeit“. Von den Anfangen in
den 80iger Jahren (iber die Entwicklung
der Therapie bis heute und einen Blick
in die Zukunft zeigte er in einem span-
nenden Vortrag auf.

Nach einer kurzen geselligen Pause mit
Imbiss berichteten betroffene Eltern
sowie eine junge Frau mit Mukoviszi-
dose Uber ihr Leben und Erleben in die-
sen 40 Jahren.

Umrahmt wurde die Feier von dem A-
Cappella-Chor cantoAmore aus Aachen
unter der Leitung von Tanja Raich.




