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Liebe Mitglieder,

Der Sommer ist leider vorbei, jetzt

müssen wir uns wieder mit den nied-

rigeren Temperaturen abfinden und

auch mit den für unsere Betroffenen

ungünstigeren Wettereigenschaften.

Es hat sich ja bestimmt nicht jeder

über die wochenlang scheinende

Sonne gefreut, ich hoffe aber dass Sie

sie für sich ein wenig speichern konn-

ten. Jetzt gehen wir erst mal wieder in

die dunkle Jahreszeit, wahrscheinlich

in die letzte "Winterzeit". Mal sehen

welche Zeit unsere Politiker in Zu-

kunft für uns auswählen. Wer noch

nicht in Urlaub war: genießen Sie es

und gute Erholung!

Im Frühjahr 2018 hatte unsere Schirm-

herrin Frau MdEP Sabine Verheyen mal

wieder eine tolle Idee, unsere Betroffe-

nen mit einer Aktion zu unterstützen.

Diesmal wurde es eine Initiative in

einem Aachener EDEKA-Markt Hatlé für

eine bestimmte Zeit zur Kassiererin zu

werden.

Der von ihr kassierte Umsatz wurde

vom EDEKA-Markt für den Mukoviszid-

soe e.V. AACHEN gespendet. Die EU-

Politikerin kann nicht nur Politik

sondern auch abkassieren. So konnten

wir uns über eine Spende in Höhe von

1111 € erfreuen.

Entweder man mag Karneval oder man lässt es bleiben. Soweit so gut. Doch selbst den Karnevalsmuffeln wird gefallen, was

die Karnevalsabteilung der KfD Pannesheide mit ihrer Feierei bewirkt.

Jedes Jahr veranstalten die Frauen der KfD in Pannesheide eine Karnevalssitzung und versuchen die Kosten so gering wie

möglich zu halten, indem sie z.B. Kostüme etc. selber nähen. So kommt am Ende des Session eine ordentliche Summe zu-

sammen, die die Frauen seit Jahren spenden. Dieses Jahr war neben Breakfast for kids, Hand in Hand, Frauen helfen Frauen

und einer ortseigenen Krabbelgruppe auch der Mukoviszidose e.V. AACHEN einer der Spendenempfänger. In netter Runde

konnten Dr. Hiltrud Döhmen-Benning und Eva Perchalla sage und schreibe 1.000€ für unsere Arbeit entgegennehmen.

Vielen Dank!





Unsere alte Homepage hat uns viele
Jahre gute Dienste erwiesen. Daher
möchten wir uns noch einmal ganz
herzlich bei der Firma Bauer + Kirch
GmbH für die Erstellung unserer alten
Homepage und für die vielen Jahre des
Hostings bedanken.

Doch schon lange war die alte Home-
page nicht mehr Aktuell, die Belegung
der Nordseehäuser konnte nicht mehr
eingesehen werden und an einem sehr
prägnanten Bild von Marco Schreyl als
Mukoviszidose Schutzengel hatte man
sich auf unserer Homepage vermutlich
schon vor fünf Jahren satt gesehen.

Der gute Wille war es nicht, der fehlte.
Doch technisch gesehen kamen wir an
allen Ecken und Enden an unsere Gren-
zen. Es hat sich viel verändert in den
letzten Jahren. Heute holt man sich In-
formationen im Internet hauptsächlich

über Mobilgeräte. Unsere Homepage
war jedoch noch ein Dinosaurier aus der
Prä-Smartphone-Ära, die vermutlich kei-
ner mehr liken wollte. Dass sich etwas
ändern musste, war schon lange klar.
Die Klärung des wer und wie und wann
hat jedoch etwas gedauert.
Doch heute (am 4. Juli 2018) ist es so-
weit: Nachdem mein Mann und ich uns
in einigen durchzechten Nächten über
Blog-Artikeln, Design und Impressum
den Kopf zerbrochen haben, geht heute
endlich unsere neue Homepage live! Wir
sind keine Profis und machen das so-
wohl ehrenamtlich als auch nebenher.
Genauso wie alle anderen von denen wir
Infos, Fotos oder Beratung benötigen.
Unser Dank gilt daher auch allen Frei-
willigen und Unfreiwilligen, die uns auf
eine Vielzahl von E-Mails oder Telefona-
ten geantwortet haben. Wer hätte ge-
dacht, dass hier soviel Arbeit auf uns
alle zukommen würde? Aber nun ist die

Version 1.0 fertig.

Nicht ganz passend, aber doch auch
nicht so unglaublich unpassend, fiel in
unsere finale Arbeitsphase der 25. Mai
2018. Wir haben alle von diesem Tag
gehört bzw. in grob geschätzt tausend
E-Mails davon gelesen. Die neue Daten-
schutzgrundverordnung (DSGVO) hat
auch uns noch einmal aufgerüttelt,
unser Impressum, Datenschutz und
alles, was dazu gehört, ganz genau
unter die Lupe zu nehmen.

So hat der Mai zwar alles neu gemacht,
uns jedoch leider noch keine neue
Homepage beschert. Es brauchte also
noch ein paar Wochen und ein kleines
Sommermärchen bis zur Fertigstellung.
Vielleicht kann sich auch der ein oder
andere enttäuschte Fußballfan daran er-
freuen...

Wie bereits erwähnt, sind wir keine Pro-
fis. Wir werden auch immer mal wieder
etwas verändern oder verbessern. Wenn
daher dem ein oder andern etwas auf-
fällt, das nicht funktioniert, lasst es uns
wissen. Konstruktive Kritik nehmen wir
gerne an unter webmaster@mukoaa-
chen.de.

Die Arbeit hört natürlich jetzt nicht auf.
Im Gegenteil! Damit diese Homepage
wieder genutzt wird und einen Mehr-
wert stiftet, braucht es regelmäßig fri-
schen Inhalt und aktuelle Information
für euch - die Patienten, Angehörigen,
Betreuer, Ärzte, Therapeuten, Freunde
und Förderer.

Schaut also demnächst wieder regelmä-
ßig vorbei! Wir freuen uns auf euren Be-
such...

Eva & Lars Perchalla



In unserem Team der Praxis für Ernäh-
rungstherapie in Aachen-Laurensberg
gibt es personelle Veränderungen. 
Zum 01.01.18 ist Annette Schönfelder
nur noch beratend für die Praxis tätig.
Frau Schönfelder hat rückblickend in
den vergangenen 20 Jahren so einiges
auf den Weg bringen können. Neben
den  ernährungstherapeutischen Bera-
tungen kamen noch dazu: Vorträge, Bü-
cher wie die "Fett for life" und die
Broschüre zur PEG, die Weihnachtsbä-
ckerei, Schulungen zur Enzymdosierung,
Kochkurse und die praktische Herstel-
lung von hochkalorischen Breichen für
Säuglinge.
Seit Januar diesen Jahres werden wir,
Luzie Kremer und Michaela Schmidtke
diese Arbeit weiter fortführen. Wir haben
beide das Studium der Ökotrophologie
absolviert.
Die Begleitung von Menschen mit Mu-
koviszidose ist uns schon seit Jahren ein
wichtiges Anliegen. Dazu gehört -bes-
tenfalls ab Diagnosestellung- eine regel-
mäßige Betreuung, in der sowohl das
elementare Thema der richtigen Enzym-
einnahme eine große Rolle spielt als
auch die adäquate Nährstoffzufuhr.
Sollte es bei Mukoviszidose Patienten
neue Fragestellungen geben, beispiels-

weise durch eine plötzliche Gewichtsab-
nahme, zunehmende Appetitlosigkeit
oder Magen-Darm-Beschwerden, sind
wir hier gerne die passenden Ansprech-
partner.
Auch Diagnosen wie Diabetes mellitus
Typ3 oder DIOS (Distales intestinales
Obstruktionssyndrom) können im Rah-
men der Ernährungstherapie behandelt
werden. Wir arbeiten eng mit der Kin-
derarztpraxis Laurensberg, der Erwach-
senen-Ambulanz des Luisenhospitals
sowie der Kinderklinik der Uniklinik in
Aachen zusammen.

Neben Einzeltherapieangeboten bieten
wir neu im Herbst diesen Jahres Koche-
vents in unserer Praxis an. Hier geht es
natürlich um die Freude des Ausprobie-
rens neuer Kochrezepte. Dabei wird
aber auch die Enzymgabe besprochen
sowie die hochkalorische Anreicherung
als auch die Vollwertigkeit der Mahlzei-
ten.
Interessenten können sich gerne Infor-
mationsmaterial unter kremer@ernaeh-
rungstherapie-aachen.de erbitten.
Wir freuen uns Menschen bei ihrer Ent-
wicklung einer nährstoffdeckenden, all-
tagstauglichen und vor allem
genussvollen Ernährung zu unterstützen!
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Am 7. September fuhren wir wieder auf Einladung des Phantasialandes nach Brühl. 
29 Personen erlebten wieder einen tollen Tag bei sonnigem Wetter. Alle Fahrge-
schäfte wurden intensiv genutzt und auch für die Mägen gab es einiges von Churros
bis Pommes. 


