Schwerpunkt-Thema

Familienplanung mit Mukoviszidose

Helfen. Forschen. Heilen.

\ f{MUKOVISZIDOSEe.V,
{
J






Aus der Redaktion

24.Dezember 2024: Bundesvorstand und Redaktion
winschen allen Mitgliedern ein frohes Weihnachtsfest und
ein gluckliches Neues Jahr mit moglichst viel Gesundheit!

2. Dezember 2024: In einer Feierstunde {iberreicht die Osna-
briicker Oberbiirgermeisterin das Bundesverdienstkreuz an
Wilhelm Bremer. Lieber Wilhelm, der Bundesvorstand und die
Redaktion von MUKQinfo gratulieren Dir zur verdienten Aus-
zeichnung!

21.-23. November 2024: Die Deutsche Mukoviszidose-
Behandlertagung lockt hunderte Arzte, Therapeuten und For-
schende nach Wiirzburg zum Austausch tiber alle Aspekte der
Diagnose und Therapie. Einige Eindriicke finden Sie auf den
Seiten 28 -29.

25.-27. Oktober 2024: Bundesvorsitzender Stephan Kruip
besucht mit vielen anderen Menschen mit Mukoviszidose
die CF-Erwachsenentagung in Hannover und genief3t tolle
Vortrdge, gute Stimmung und interessanten Austausch.

15. Oktober 2025: MUKO on Air, der Podcast des Mukoviszi-
dose e.V. startet mit einem Interview mit Prof. Dr. Mirjam Stahl
Ab jetzt jeden Monat neu, siehe Seite 41— horen Sie mal rein!

Oktober 2024: Das Patientenportal MUKOme des Patienten-
registers ermdéglicht jetzt auch fiir Kinder, Jugendliche und
Sorgeberechtigte die Einsichtnahme der im Mukoviszidose-
Register gespeicherten individuellen Gesundheitsdaten.
Haben Sie schon einen Zugang? Auf Seite 22 zeigen wir, wie
man ihn bekommt.

Bild links: Die Teilnehmenden der diesjdhrigen CF-Erwachsenentagung
in Hannover. Bild rechts: Wilhelm Bremer (Mitte) im Kreis des Vorstands
der AG Selbsthilfe im Jahr 2017.

2. Oktober 2024: In der Nachsorgeklinik Tannheim beginnen
die Bauarbeiten fiir eine erfreuliche Erweiterung der Klinik,
mit der viele zusdtzliche Nachsorgepldtze geschaffen werden
(siehe Bericht Seite 19).

18. September 2024: Redaktionsmitglied Ilka Schmitzer testet
im Gebirge ein Hilfsmittel, das Schmerzen beim Einatmen von
eiskalter Luft vermeiden soll. Ihren Life-Hack zu ,,LungPlus®
lesen Sie auf Seite 34. Haben Sie auch CF-Life-Hacks? Dann

schicken Sie diese gerne an redaktion@muko.info

1. September 2024: Das neue Veranstaltungsformat MUKO-
miteinander startet erfolgreich in Bad Honnef. Wir berichten
dariiber ab Seite 20.

30. August 2024: Die Redaktionskonferenz tagt in Prasenz in
Bonn. Auf den Seiten 6 —15 lesen Sie spannende Beitrdge und
lesenswerte Berichte zur Familienplanung fir Menschen mit
Mukoviszidose, unserem Schwerpunkt-Thema. Vielen Dank an
alle Autoren, die zu diesem Heft beigetragen haben!

Fiir die Redaktion
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Marc Taistra
Redaktionsleitung MUKQinfo

Stephan Kruip
Bundesvorsitzender des
Mukoviszidose e.V.
Redaktionsleitung MUKQinfo
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ZURUCK IN EINEN

LEBENSWERTEN ALLTAG.

4 Nach einer Erkrankung ist es oft nicht leicht, den Weg zuriick in den Alltag zu
finden. Wir mochten lhnen dabei helfen und einen Teil dieses Weges mit Ilhnen
gemeinsam gehen. Und das mit einem ganzheitlichen Ansatz, indem der Mensch
mit Korper und Seele im Mittelpunkt steht. Geblindeltes Fachwissen, Engagement
und echte menschliche Zuwendung geben nicht nur im korperlichen, sondern
auch im seelischen und sozialen Bereich die bestmogliche Hilfestellung. Therapie
und Freizeit, Medizin und soziale Kontakte — das alles gehort zusammen und
beeinflusst den Genesungsprozess.

STRANDKLINIK
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Wissen, was dem Menschen dient.

Fachklinik fiir Psychosomatik, Pneumologie und Orthopadie
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Furviele Menschen mit CFinzwischen moglich: Familienplanung

Familienplanung bei CF
Eltern werden ist nicht schwer, Eltern sein

dagegen sehr?

Die Lebenserwartung von Menschen mit
Mukoviszidose (Cystische Fibrose, CF)
ist in den letzten zehn Jahren bekannt-
lich deutlich angestiegen, wodurch The-
men der Lebensgestaltung auftauchen,
die friiher nicht denkbar waren. Dazu ge-
hort auch die Familienplanung, sowohl
flir Frauen als auch fiir Mdanner mit CF.

Die gestiegene Lebenserwartung von
Menschen mit Mukoviszidose wird vor
allem mit der Zulassung und Anwendung
der Modulatortherapie in Verbindung
gebracht. Die Modulatortherapie hat
ohne Frage einen sehr groBRen Anteil da-
ran, dass fiir viele Menschen mit CF eine
Familienplanung moglich geworden ist.
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Und auch die symptomatische Therapie
wird immer effizienter und erméglicht
eine immer bessere Lebensqualitat.

Im Jahr 2023 sind 22 Menschen mit CF
in einem Alter von drei bis 61 Jahren
verstorben, das mittlere Sterbealter lag
damit bei unter 40 Jahren. Betrachtet
man aber das mittlere Uberleben auf
Basis allerin den vergangen fiinf Jahren
im Mukoviszidose-Register erfassten
Menschen mit Mukoviszidose, so liegt
dies bei 66,8 Jahren. Prognostisch wird
das mittlere Uberleben weiter ansteigen
und das ist eine erfreulich lange Zeit,
um die eigenen Kinder aufwachsen zu
sehen und ein gutes Stiick im Leben zu
begleiten.

Was ist zu planen vor der Schwanger-
schaft?

Wenn sich Menschen mit CF entschei-
den, Eltern zu werden, ist eine voraus-
schauende Planung wichtig, denn es
zahlt nicht nur die Zeugung und das
Austragen des Kindes, sondern auch
die Zeit, wenn das Kind geboren ist.

98 Prozent der Mdnner mit CF sind nicht
zeugungsfdhig, konnen aber durch

eine Entnahme der Spermien aus den
Hoden oder Nebenhoden trotzdem Vater
werden, wofiir es i.d.R. keine gesund-
heitlichen Bedenken im Hinblick auf die
CF gibt. Eine Vernetzung von CF-Arzt und
Urologen ist jedoch sinnvoll. Frauen mit
CF sollten ihren Gesundheitszustand




Mediane Lebenserwartung in Jahren

friihzeitig stabilisieren und mit dem
CF-Team herausfinden, wie sie ihre The-
rapie und Lebenssituation so optimieren
kénnen, dass die Herausforderung der
Schwangerschaft gesundheitlich gut
gemeistert werden kann. Die Gesund-
heit der Mutter ist ausschlaggebend fiir
die Entwicklung und Gesundheit des
Kindes! Bei gutem Gesundheitszustand
und guter drztlicher Betreuung sind
Schwangerschaft und Geburt in den
meisten Féllen nicht problematisch.

Der Wunsch von Menschen im Umfeld
(Partner, Eltern) kann fiir die Familien-
planung von Bedeutung sein. Jedoch
sollten sich Menschen mit Mukoviszi-
dose nicht unter Druck setzen lassen,
so verstandlich der Wunsch sein kann,
Grofeltern oder Eltern zu werden. Es
muss der Abwdgung derjenigen, die

Mediane Lebenserwartung Gesamt

80

selbst von Mukoviszidose betroffen
sind, tberlassen bleiben, sich fiir oder
gegen ein Kind und den konkreten Zeit-
punkt zu entscheiden.

Mukoviszidose ist eine genetische
Erkrankung und kann vererbt werden.
Vor der Schwangerschaft wird deshalb
eine humangenetische Beratung emp-
fohlen, um zu erfahren, ob der Partner
oder die Partnerin das CF-Gen tragt und
herauszufinden, wie grof die Wahr-
scheinlichkeit ist, dass das geplante
Kind Mukoviszidose hat. Wichtig ist
aberauch, Uber die Zeit nach der Geburt
nachzudenken und einzuplanen, dass
der Elternteil mit CF selbst Zeit und
Ruhe braucht, um die eigene Krankheit
im Griff zu behalten. Bei schlechtem
Gesundheitszustand ist sowohl eine
Mutter wie auch ein Vater mit CF durch
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W Erreichtes Alter ™ Prognostizierte mediane Lebenserwartung

Die Lebenserwartung von Menschen mit CF hat sich in den letzten Jahren kontinuierlich verbessert und es
werden immer mehr Menschen mit CF erwachsen. Fiir ein heute Neugeborenes mit CF liegt die errechnete
durchschnittliche Lebenserwartung bei 67 Jahren und ein heute 50-Jahriger hat eine Lebenserwartung von

79 Jahren (Deutsches Mukoviszidose Register 2023).

vermehrte Infekte des Kindes gefdhrdet.
Auch {ber die langfristige Kinderversor-
gung sollte man sich Gedanken machen,
denn trotz all der positiven Entwick-
lungen ist Mukoviszidose leider noch
immer eine ernstzunehmende Erkran-
kung, die das Leben einschrankt und die
Lebenszeit verkiirzt.

Schwanger sein mit CF

Da die meisten Frauendrzte bisher
keine schwangeren Frauen mit CFin
ihrer Praxis hatten, ist eine Vernetzung
von CF-Team und dem betreuenden
Frauenarzt wichtig. Bestenfalls hat die
CF-Ambulanz eine Anbindung in die
Gynédkologie und arbeitet mit CF-erfah-
renen Frauendrzten zusammen. Vorbe-
reitend wurde in der CF-Ambulanz schon
besprochen, welche Medikamente und
andere Therapien wéhrend der Schwan-

Mutterschaften:
2000: 8
2010: 16
2020: 37
2023: 63

Die Zahl der Elternschaften mit CFistin den letzten
Jahren weltweit stark angestiegen. Im Jahr 2023
wurden in Deutschland 63 Kinder von Frauen mit
CF geboren (und 16 Manner mit CFwurden Vater),
widhrend es 2000 nur acht Kinder waren (und nur
vier Manner mit CF wurden Vater) (Deutsches
Mukoviszidose Register 2023).

Schwerpunkt-Thema: Familienplanung mit Mukoviszidose



gerschaft weiter angewendet werden
konnen und sollten. Auch hier steht die
Gesundheit der werdenden Mutterim
Vordergrund, weshalb die Therapie nicht
ohne Absprache mit der CF-Ambulanz
gedndert werden sollte. Wahrend der
Schwangerschaft mit CF gibt es ein paar
Besonderheiten, sowohl hinsichtlich
der Erndhrung, der Physiotherapie als
auch der drztlichen Schwangerschafts-
tiberwachung. Es sollten mindestens
monatliche Kontrollen in der CF-Am-
bulanz stattfinden, da sich sowohl

die hormonelle Situation als auch das
Wachstum des Kindes im Mutterleib auf
die Lungenfunktion, die Verdauung und
andere Organe auswirkt. Ndheres dazu
findet sich in unserer Broschiire zu
»Mukoviszidose und Schwangerschaft*.

Werden Menschen mit CF fruchtbar
unter Modulatortherapie?

Manner mit CF werden durch die Modu-
latortherapie nicht fruchtbarer, denn der
Samenleiter ist bei fast allen M@nnern
mit CF von Geburt an nicht angelegt und
erwdchst auch nicht nach. Bei Frauen
mit CF jedoch verdndert sich die Frucht-
barkeit, nicht nur durch den allgemein
verbesserten Gesundheitszustand,
sondern wahrscheinlich auch, weil der
zdhe Schleim im Gebarmutterhals bei CF
durch die Modulatortherapie verfliissigt
wird. Entsprechend hadufig wird in letzter
Zeit weltweit von vielen ungeplanten
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Schwangerschaften bei CF berichtet.
Eine ungeplante Schwangerschaft ist
eine besondere Herausforderung. Mit
dem CF-Team muss dann individuell
geschaut werden, wie der Gesundheits-
zustand der werdenden Mutter optimiert
werden kann mit den Fragen: Wie weit
ist die CF fortgeschritten, welche Thera-
pie ist notig, liegt ein Diabetes vor oder
andere Begleiterkrankungen und, nicht
zuletzt, wie sind die Lebensumsténde,
die Familiensituation, die Situation mit
dem zweiten Elternteil.

Hurra, das Baby ist da

Ein Kind verandert den Alltag einer
Familie grundlegend und fordert viel
Aufmerksamkeit und Kraft. Die eigenen
Bediirfnisse treten dabei schnellin den
Hintergrund. Die Therapie des CF-be-
troffenen Elternteils darf aber nicht ver-
nachldssigt werden. Besonders Miitter
mit CF brauchen nach der Geburt den
Freiraum, um sich von der Schwanger-
schaft und Geburt kdrperlich zu erholen.
Auch wenn man natiirlich am liebsten
mit allem allein klarkommen mochte,
ist jede Unterstiitzung wertvoll, um
Auszeiten zu schaffen und sich den ei-
genen Bediirfnissen widmen zu konnen.
Dabei konnen Partner oder Grof3eltern,
Familie und Freunde eine Rolle spielen,
aber auch eine iiber die Krankenkasse
organisierte Haushaltshilfe kann unter-
stltzend tatig werden.

Weitere Informationen zum Thema
Familienplanung:

- E Kinderwunsch:

www.muko.info/leben-
mit-cf/kinderwunsch

www.muko.info/
mediathek in der Rubrik
,Flrjugendliche/Erwachsene”

Interview mit Dr. med.
Christina Smaczny
zum Thema Familien-

planung:
https://tinyurl.com/2wxhefjd

Offener Online-Treff

fiir Eltern mit CF am
Mittwochabend:
https://shorturl.at/iysoM

Dr. Uta Diiesberg
Mukoviszidose Institut
E-Mail: UDueesberg@muko.info




Nachwuchs bedeutet Herausforderung
Wie klarkommen mit der neuen Situation?

Nur wenige Monate, nachdem ich be-
gonnen hatte, Kaftrio zu nehmen, wurde
ich schwanger. Zwar hatte ich mir das
vielleicht insgeheim gewiinscht, aber als
die Realitat da war, loste sie in mir grofie
Angst aus. So richtig hatte ich dann doch
nicht damit gerechnet.

Unglaublich, was der Korper schafft
Psychisch ging es mir wahrend der
Schwangerschaft trotz manch kribbeliger
Freude nicht so gut und auch korperlich
war es kein Spaziergang (langanhaltende
und starke Ubelkeit, Gestationsdiabetes,
u.v.m.). Und gleichzeitig war ich so be-
eindruckt von meinem Kérper! Wie abge-
fahren, dass er einen kleinen Menschen
machen (und ihn dann spéter auch noch
erndhren) kann. Der Kérper, den ich im-
mer als krank und ,,unzureichend“ erlebt
hatte und mit dem ich nie gerechnet hat-
te, so etwas zu erleben. Das war so ein
surreales Gefiihl.

Doch im Vergleich zur Realitat mit einem
Neugeborenen — und jetzt einem Klein-
kind — war die Schwangerschaft nichts.
Das Ausmaf3, in dem eigene Bediirfnisse
zuriickgestellt werden miissen, war (und
ist bis heute) eine echte Herausforde-
rung, auch emotional. Nach der Geburt
hatte ich eine schwere postpartale
Depression (Medikamente haben gut
geholfen), aber der Schlafmangel hilt bis
heute an. Wenigstens das Stillen klappte
ohne Probleme. Mein Kind ist jetzt tiber
zwei Jahre alt und wir zégern noch — aus
Sorge vor Infekten —, es in Betreuung

zu geben, da mich ein Infekt jedes Mal
komplett funktionsunfdhig macht. Mit
meiner niedrigen Lungenfunktion habe
ich wenige Reserven nach unten, wenn
ich krank werde.

Dank Kaftrio @nderte sich meine
Perspektive

Am Anfang hatte ich so viel Verdnderung
zu verarbeiten. Ich war in meinem Leben
sehrviel und sehr krank gewesen, hatte
Tiefpunkte (einmal bis runter auf 15 Pro-
zent FEV), von denen ich nicht sicher
war, ob ich mich erholen wiirde und
plante nie langer als maximal zwei Jahre
in die Zukunft. Und dann hat sich alles
in so relativ kurzer Zeit verandert. Mit
Kaftrio und Kind kam eine ganz andere
Perspektive, Hoffnung, aber auch eine
ganz neue Verantwortung in mein Le-
ben. Gleichzeitig fiel die Unterstiitzung
naher Menschen wegen der eigenen
Krankheit zunehmend weg, d.h. ich bin
jetzt die Person, die ,,gesund“ und stark
sein muss. Das war zeitweise auch sehr
desorientierend, aber langsam gewodhne
ich mich daran. Ich bin mit und in die
Herausforderungen hineingewachsen,
von denen ich am Anfang nicht wusste,
wie ich sie meistern soll. Genauso wie
die Arm-Muskeln mit wachsendem Baby
starker werden, so werden auch die
»Muskeln“ flir die Bewdltigung des All-
tags mit Kind starker.

Die grofte Stiitze aber ist mein soziales
Netz (vor allem mit anderen queeren
Familien und Menschen), welches ich
gestdrkt und weiter ausgebaut habe.
Das kommt leider nicht von alleine und
braucht einiges an Aufwand und Pflege,
aber es lohnt sich.

Ohne Eltern ist es kaum zu schaffen
Dennoch komme ich ab und zu an meine
Grenzen und es ist mir wichtig, das nicht
zu verschweigen oder schonzureden.
Dennich finde, es wird zu wenig offen
dariiber gesprochen, wie hart Elternsein
manchmal sein kann, — ob chronisch
krank oder nicht. Ich mdchte, dass wir

Ein paar Tage ans Meer gibt uns Kraft.

alle wissen, dass wir nichts falsch ma-
chen, wenn es schwer ist. Die meisten
Eltern haben nicht die Unterstiitzung, die
nétig ware — und das ist auch ein gesell-
schaftliches Problem.

Aber auf der anderen Seite ist bei mir
auch ein Frieden und eine Zufriedenheit
eingekehrt, die ich vorher nicht kannte.
Ich gebe mein ganzes Herz und das fiihlt
sich gut an. Und mein Kind ist so voller
Leben und spriiht vor Energie und Taten-
drang, — wir haben unglaublich viel Spaf}
miteinander und sind jeden Tag draufen.
Ich weif3, was fiir ein grof3es Privileg es
ist, in dieser Situation zu sein, und ich
bin sehr dankbar.

R.E. (CF)

Schwerpunkt-Thema: Familienplanung mit Mukoviszidose 9



10

»Wir sind froh, dass es geklappt hat*

Benjamin und Marlenas Weg in die Schwangerschaft

Marlena und Benjamin werden bald zu dritt sein

Aufgrund der CF-Erkrankung von Benjamin haben Marlena
und er eine kostenintensive kiinstliche Befruchtung gewagt,
die von Erfolg gekront wurde.

Die Anfrage fiir den Erfahrungsbericht habe ich mit Beginn der
13. Schwangerschaftswoche meiner Frau erhalten. Schoner
Zufall.

Meine Frau ist 28 Jahre alt und Lehrerin, ich bin 39 Jahre alt,
Geschéftsfiihrer eines Sportvereins und bin der CF-ler. Die
erste nervose Phase der Schwangerschaft ist (iberstanden, so
langsam kommt der ,,normale“ Schwangerschaftsalltag und
wir sind tbergliicklich. Davor war das doch etwas stressiger.
Der Weg war relativ geradlinig, dennoch emotional und auch
finanziell belastend.

Als CF-ler warich das ,,Problem* und eine Zeugung nur durch
eine vorherige Entnahme von Hodengewebe mdoglich. Der Sa-
menleiter ist bei mir nicht ausgebildet, scheint wohl bei fast
allen mannlichen CF-lern so zu sein, zumindest laut meines
Andrologen. So viele mannliche CF-ler hab ich dazu noch nicht
gefragt. Es wdre auch etwas merkwiirdig: ,,Ah, du hast CF, wie
steht es um deinen Samenleiter?“ Das ware nicht gerade ein
geeigneter Gesprachseinstieg. Im Aufwachraum nach meiner
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Operation traf ich einen anderen CF-ler, der denselben Eingriff
hatte vornehmen lassen. War ein netter Erfahrungsaustausch.

Eine emotionale Zeit bis zum erfolgreichen Einnisten

Die anschliefende Hormontherapie meiner Frau, mit Eizellen-
entnahme und Einsetzen des fiinf Tage alten Embryos, war
emotional eine sehr aufwiihlende Zeit. Man weif} ab dem Tag
des Einsetzens ja, dass man schwanger ist und testet taglich,
ob das auch immer noch so ist, bzw. das Einnisten geklappt
hat. Beim ersten zu sehenden Herzschlag ist dann auch die
eine oder andere Trane geflossen.

Dass von prognostizierten 20 Eizellen nur 14 entnommen
werden konnten, davon nur zehn fiir die Befruchtung geeig-
net waren, von den zehn sich nur drei befruchten lieBen und
von diesen drei befruchteten es nur zwei zum fiinften Tag der
Entwicklung geschafft haben, war dann allerdings extrem frus-
trierend und emotional sehr belastend. Umso schoner, dass
dann tatsdchlich der erste Versuch geklappt hat und noch ein
weiterer potenzieller Nachwuchs bereit ,,auf Eis“ liegt.

Finanziell ist das Ganze auch eine Hausnummer

Die private Krankenversicherung meiner Frau erkennt die Be-
handlung nicht als medizinisch notwendig an und die Beihilfe
beteiligte sich nur mit 25 Prozent.

Ein Zuschuss vom Freistaat Bayern ist derzeit nicht moglich,
wegen eines Zuschussstopps. Die Gesamtkosten beliefen
sich bei uns auf etwa 16.000 Euro. Aktuell sind wir jedoch auf
12.000 Euro Kosten sitzen geblieben. Hatten wir beim ersten
oder zweiten Versuch keinen Erfolg gehabt, waren zusatzlich
etwa 8.000 bis 10.000 Euro angefallen.

Natiirlich wiirden wir es wieder machen und auch weiter
versuchen, wenn es nicht geklappt hatte. Die Frage nach der
Gerechtigkeit dahinter hab ich mirin dem einen oder anderen
stillen Moment zwar gestellt, aber im Endeffekt hilft es nichts
und man ist einfach froh, dass es geklappt hat.

Griife aus Augsburg.
Marlena und Benjamin




Vater werden mit CF ist schwer
Austausch mit anderen Betroffenen erwiinscht

Die TESE-Operation, um Hodengewebe
mit Spermien zu entnehmen, und die
ICSI-Behandlungen haben immer noch
nicht zum Erfolg gefiihrt. Alex und Jenny
suchen Paare in einer dhnlichen Situation.

Wir sind Alex und Jenny Manstein und
wohnen in Wesseling bei Kéln, am scho-
nen Rhein. Die schéne Aussicht auf den
Rhein wird allerdings seit zweieinhalb
Jahren dadurch getriibt, dass wirin
bislang erfolgloser Kinderwunschbe-
handlung sind. Ich, Alex, bin seit Geburt
mit Mukoviszidose diagnostiziert und
damals ging es primdr darum, mit der
Krankheit zu leben. Das Thema Familien-
griindung kam erst mit meiner stabilen
Gesundheit aufgrund der Modulatoren
und heutiger Reproduktionsmedizin auf.

Mehrere aufreibende Versuche der
kiinstlichen Befruchtung

Zusatzlich fehlte mir die passende Frau
dazu, abervor sieben Jahren habe ich
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Jenny kennengelernt und es wuchs in
uns der Wunsch, auch eine Familie zu
griinden. Anfang 2022 wurde mirin einer
sogenannten ,,TESE-Operation“ Hoden-
gewebe entnommen und Spermien ge-
funden, diese wurden kryokonserviert.
Drei ICSI-Behandlungen mit insgesamt
sieben Embryotransfers spdter hat

sich unser Traum von einem Kind noch
nicht erfllt.

Wir suchen Kontakt zu anderen
Betroffenen

Wir mochten hiermit einen Aufruf star-
ten: Wir wiirden uns sehr freuen, Kontakt
zu anderen Mukoviszidose-Paaren in
gleicher Konstellation zu finden, ob mit
positivem oder negativem Ausgang.

Es geht darum, sich auszutauschen,
denn zusammen ist man bekanntlich
weniger allein. Falls jemand von Euch
Fragen zum Thema Kinderwunsch an
uns hat, konnt lhr diese gerne stellen,

Alex und Jenny aus Wesseling bei Kéln

denn wir wiirden uns schon als alte
Hasen bezeichnen.

Wir freuen uns auf Eure Zuschriften
unter alex.manstein@gmail.com

Alex (42 Jahre, CF) und Jenny (35 Jahre)
Manstein

Schwerpunkt-Thema: Familienplanung mit Mukoviszidose
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Ich dachte, ich konnte keine eigenen
Kinder haben, jetzt bin ich Vater

S
s 8

Ansgarist dankbar, eine eigene Familie zu haben

Ansgar erfuhr friih, dass er aufgrund
seiner Mukoviszidose keine eigenen
Kinder zeugen kann. Als Erwachsener
entschied er sich mit seiner Frau fiir
eine kiinstliche Befruchtung.

Ich bin Ansgar, habe Mukoviszidose und
bin Vater einer siebenjahrigen Tochter.
Ich erinnere mich noch sehr gut: Mein ei-
gener Vater erzdhlte mirim Grundschul-
alter eines Abends beim Zubettbringen,
dass ich aufgrund meiner Erkrankung
keine eigenen Kinder werde zeugen kdn-
nen. Im Zuge dessen hat er mir erklart,
dass mein Samenleiter verstopft sei und
dass die Samen dadurch nicht aus dem
Hoden gelangen konnten.

Schwerpunkt-Thema: Familienplanung mit Mukoviszidose

Im Nachhinein weif3 ich nicht, wie
aufgekldrtich zu diesem Zeitpunkt war,
oder ob dieses Gesprdch gleichzeitig ein
Aufklarungsgesprach gewesen ist. Auf
jeden Fall wuchs ich mit dem Bewusst-
sein auf, dass ich keine eigenen Kinder
haben werde. Gleichzeitig hatte ich
durch meine kindliche Naivitdt immer
die Vorstellung, spater einmal eine Fami-
lie mit vier Kindern zu haben, wie wir es
damals waren.

Durch diese frithe Klarung der Sach-
verhalte war dieses Wissen nie eine
Belastung fiir mich. Gleichzeitig hat es
mir die Krankheit zwar manches Mal
schwer gemacht, insgesamt hatte ich
aber das Gliick, alles tun und lassen zu
kdnnen, was ich wollte. Besonders der
Sport und das Reisen waren und sind
mit meine grofiten Hobbys. Ich war ein
gliickliches Kind.

Familienplanung mit kiinstlicher
Befruchtung

Als es dann im Erwachsenenalter

ernst wurde mit der Familienplanung,
haben meine Frau und ich uns damit
gemeinsam auseinandergesetzt. Wir
haben damals herausgefunden, dass
eine kiinstliche Befruchtung auch bei
Mukoviszidose mithilfe einer Hoden-
biopsie moglich ist. Mein damaliger und
wunderbarer Arzt Dr. Heuer hatte dazu
bereits Erfahrungswerte und machte mir
viel Mut, es selbst zu versuchen. Wir ha-
ben uns an das Fertility Center Hamburg
(FCH) gewendet, um die In-Vitro-Fertili-
sation (IVF) dort durchfiihren zu lassen.
Die zundchst anstehende Hodenbiopsie
war natiirlich unangenehm, aber die
weitaus grofiere Belastung hatte meine

Frau, die, obwohl kerngesund, nun die
Prozedur der kiinstlichen Befruchtung
iber sich ergehen lassen musste. Daftir
bin ich ihr bis heute sehr dankbar.

Papa und Tochter feiern zusammen
Geburtstag

Wir hatten damals keine allzu grofien
Erwartungen. Wir waren beide Anfang
30, verdienten so viel Geld, dass wir die
finanzielle Belastung tragen konnten
und waren gliicklich mit unserem Leben.
Wenn die kiinstliche Befruchtung nicht
héatte klappen sollen, ware fiir uns keine
Welt zusammengebrochen, daich ja oh-
nehin nie geglaubt hatte, Kinder haben
zu konnen. Tatsdchlich hat es dann beim
zweiten Versuch bereits funktioniert
und so kam zu meinem eigenen 33.
Geburtstag unsere wunderbare Tochter
zur Welt.

Ansgar (40 Jahre, CF)




Das kleine Wunder fiir Sarah und Franzi
Mit Energie, Wille, Geduld und Liebe
zum eigenen Sohn

Der lang gehegte Kinderwunsch des
Ehepaares wurde erfiillt. Dank CFTR-
Modulatoren kann sich Sarah nun ein
entspannteres Umgehen mit ihrem
Sohn erlauben.

Ich bin Sarah, 31Jahre alt und seit sie-
beneinhalb Jahren mit meiner unersetz-
baren Frau Franzi zusammen. Wir haben
dieses Jahr neben unserem vierten
Hochzeitstag auch die Geburt unseres
grofiten Wunders gefeiert.

Dieses Jahrwurde unser Sohn geboren
und seitdem diirfen wir jeden Tag die
Magie spiiren, die er tagein und tagaus
mit sich bringt.

Franzi und ich sind durch die kiinstliche
Befruchtung und die Schwangerschaft
ndher zueinander gekommen

Weil ich CF habe und nie den wirklichen
Drang verspiirt habe, schwanger zu
werden, war es bei uns ziemlich schnell
klar, dass Franzi unser Kind austragt.

Wir haben einen ldngeren Weg des Kin-
derwunsches hinter uns, aber haben
unser Ziel erreicht und nur das zahlt fur
uns. Demnach haben wir natiirlich nicht
die ,typischen Muko-Hiirden“ genom-
men, sondern haben andere Hiirden
iberspringen miissen, die allzeit mit
viel Energie, Wille, Geduld und Liebe
verbunden waren. Dieser Weg hat meine
Frau und mich noch viel ndher zueinan-
der gebracht.

Sowohl familidr als auch freundschaft-
lich hatten und haben wir volle Unter-
stlitzung und Zuneigung erfahren. Unser
Sohn wird von allen Seiten geliebt und
es ist einfach unfassbar mit anzusehen,
was ein so kleiner Mensch so Grof3es
bewirken kann.

Die CF steht bei der Erziehung nicht

im Wege

In Bezug auf CF kann ich mit Stolz sa-
gen, dass ich mich wie eine gesunde
Mami fiihle, die zu jeder Zeit mit ihrem
Sohn toben, FuBball spielen, Trampolin
springen etc. wird. Unser Ziel ist es,
dass unser Sohn ein erfiilltes Leben
lebt, in dem er genau derjenige ist, der
er sein will, in dem er bedingungslose

Sarah, ihr ,Wunder“ und ihre Frau Franzi

Liebe und Unterstiitzung durch seine
Mama und Mami erfdahrt. Daneben ist es
mein Ziel, ihm niemals Sorgen zu berei-
ten, was meine CF angeht. Dafiir lasse
ich niemals Raum — das verspreche ich
ihm (und auch meiner Frau!).

An dieser Stelle mochte ich ein groBes
Dankeschdn an meine Mama, meinen
Papa, meine Groeltern, meine Ehefrau
und meinen Freunden richten! Und auch
an die Forschung. Denn seit der Einnah-
me von ETl spiire ich noch mehr Sicher-
heit und Zuversicht.

Sarah (31)ahre, CF)

Schwerpunkt-Thema: Familienplanung mit Mukoviszidose
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Kinder bekommen und erziehen
Risikoschwangerschaften ohne Probleme

Maren (ganz rechts im Bild) und ihre Familie.

Welche Spriiche sie sich anh6ren muss-
te, als sie in den frithen 90er-Jahren
einen Kinderwunsch hegte und schwan-
ger wurde. Maren hat sich nicht unter-
kriegen lassen, aber viel Luft in der
Erziehung ihrer drei Kinder gebraucht.

,Und Sie wollen ein Kind bekommen?“
CF und ein Kind, ,,wunder“bare Worte,
und meine Kinder sind nun 30, 28 und
fast 26 Jahre alt!

Aberwas musste ich mirin den frithen
Neunzigerjahren alles zum Thema Kinder-
wunsch und Mukoviszidose anhdren.
»Vverhiiten brauchen Sie nicht, Sie werden
nie schwanger werden!“ Zum Gliick ha-
ben sich diese Worte nicht erfiillt, denn
ich bin damals, ohne dass Kaftrio in Sicht
war, ganz spontan schwanger geworden!

Schwerpunkt-Thema: Familienplanung mit Mukoviszidose

Als ich mit einer duBerst schmerz-
haften Pleuritis vor meinem Mukovis-
zidose-Arzt saf3, fragte er mich doch
tatsachlich: ,,Und Sie wollen ein Kind
bekommen?“ Fast gemein fand ich das,
konnte es aber mit Humor nehmen.

,Das ist eine Risikoschwangerschaft
von Anfang bis Ende“, wurde mirin der

CF-Ambulanz bei meiner ersten Schwan-

gerschaft gesagt. Gliicklicherweise
habe ich davon nicht viel gemerkt. Alles
verlief ohne Probleme und endete mit
einer Spontangeburt, ebenso wie bei
den beiden weiteren Entbindungen. Ich
konnte sogar ambulant entbinden und
direkt mit meinem Kind nach Hause fah-
ren. Auch das Stillen habe ich in vollen
Ziigen genossen!

Man braucht einen sehr langen Atem,
viel Kraft und wirklich viel Luft

Es istja nicht nur die Schwangerschaft,
ein niedliches Baby, ein Krabbelkind,
dann kommt es irgendwann in den
Kindergarten. Es ist eine lange Zeit mit
vielen Schuljahren, Pubertat der Kinder,
Ausbildung, Studium. Es sind viele
Kraftanstrengungen und Mehrfachbe-
lastungen. Als Mutter mit CF kommt man
oft erst an dritter oder vierter Stelle,

die Therapie kann da leiden. Es braucht
definitiv sehrviele Ressourcen und eine
tragfdahige Partnerschaft. Und fiir mich
war damals klar, nurin eine Ehe hinein,
mochte ich Kinder bekommen.

Ohne die Unterstiitzung meines Ehe-
manns, der sich aktiv einbringt und fiir
den es selbstverstandlich ist, sowie
ohne die Hilfe von Eltern, Geschwistern
und Freunden und ohne finanzielle
Spielrdume, die es mir ermoglichen,
nicht berufstatig sein zu miissen, hatte
ich den Wunsch nach Kindern nicht
gehabt. Das war mir bereits vor dem
Kinderwunsch bewusst.

Aber es bleibt dabei, es war eine wun-
derbare Zeit und so ist es heute noch,
nichts mochte ich davon missen, es
hat mein Leben reich und glicklich
gemacht!

Maren Currle (CF)




Du mochtest doch auch ein Kind, oder?
Die Erwartungen unserer Eltern

Unser Redaktionsmitglied Thomas
Malenke berichtet tiber (mogliche)
Erwartungen der Eltern von CF-lern,
wenn diese {iberlegen, Vater/Mutter

zu werden.

Heute ist ja Familienplanung bei CF-Er-
wachsenen ein groes Thema. Es ist
zugleich ein relativ ,,junges“ Thema.

In den 60-er und 70-er Jahren ging es
eher um das pure Uberleben mit CF und
nicht um das Leben mit CF, also die Zu-
kunftsgestaltung ab 20 oder 30. Man
wurde einfach mit CF damals nicht so alt
— Ausnahmen bestdtigen die Regel... Und
wenn man es wurde, dann mit viel Gliick,
stundenlanger Therapie und Kampf.

Zu viel Verantwortung

In meinen Gesprdchen mit CF-lern heute
wird oft ein Punkt angesprochen, der bei
aller Freude tUiber neue Moglichkeiten oft
untergeht: Die Erwartung der Familie,
insbesondere der eigenen Eltern.

Ich habe dies selbst auch erlebt, als ich
meiner Mutter irgendwann in den 90-
ern eréffnete, dass eigene Kinder fiir
mich zu viel Verantwortung seien. Ich
beflirchtete, der Verantwortung fiir ein
Kind, auch angesichts meiner Gesund-
heit, nicht dauerhaft gerecht werden zu
kdnnen. Ich spiirte bei meiner Mutter
eine leise Enttduschung — bei allem
Verstandnis fiir meine Haltung. Umso
gliicklicher war sie dann spater, als mein
Bruder und meine Schwagerin zwei Kin-
der bekamen.

Die Erwartungshaltung - schwierig
Einerseits mochte man mit CF selbst
sein Leben gestalten und — wie Gesun-
de — entscheiden, ob und wann es Zeit
fur ein Kind ist. Man braucht ja dazu
auch die ,passende” Partnerin bzw.
Partner. Anderseits wiinschen sich
viele Eltern von CF-lern einfach, wie in
ihrem Bekanntenkreis ,,uiblich“, selbst
auch Grofieltern zu werden. Das war
wohl schon immer so — warum sollte es
jetzt anders sein? So das Gefiihl. Kinder
bedeuten Zukunft und Hoffnung und
Lebensfreude. Groeltern finden oft
Erflillung, wenn sie — gerade als Rentner
— unterstiitzen kdnnen. Diesmal in an-
derer Rolle als damals bei den eigenen
Kindern.

Das ist alles lieb und gut gemeint, setzt
aber uns CF-Erwachsene natiirlich unter
Druck — zumindest kann es so sein.
Auch wenn sich durch die Fortschritte
in Medizin und Forschung so viel positiv
entwickelt hat, so bleibt es doch eine
hochstpersonliche Entscheidung, sich
fiir oder gegen ein Kind und den konkre-
ten Zeitpunkt zu entscheiden.

Bei CF gibt es einfach mehr zu beachten
Zum Beispiel die Frage der Unterstiit-
zung durch die eigenen Eltern diirfte
noch wichtiger sein, gerade angesichts
der Kita-Situation heute. Auch finanziel-
le Fragen spielen mehr ein Rolle, da der
CF-ler, der lebenslang Vollzeit arbeiten
kann, auch heute noch eher eine Aus-
nahme sein wird.

Thomas Malenke: ,Eigene Kinder bedeuten eine
grof3e Verantwortung“

Alles komplex, aber schaffbar. Ich je-
denfalls freue mich sehr, dass heute so
viele CF-lerinnen Mut haben, ein
(Kaftrio-) Baby zu bekommen. Und so
viele CF-Mdnner den dhnlichen Mut
haben. Beeindruckend finde ich hier
vor allem auch die ,,Pioniere der ersten
Stunde* wie Stephan Kruip.

Thomas Malenke (58 Jahre, CF)

Schwerpunkt-Thema: Familienplanung mit Mukoviszidose



Dating und Beziehungen mit CF
Schwerpunkt-Thema der MUKOinfo 1/2025

Emotionale und kdrperliche Nahe sind fiir viele Menschen ein wichtiger Teil des eige-
nen Soziallebens. Sei es der Wunsch nach einer langfristigen romantischen Beziehung
oder kurzweiligen Datingbeziehungen, bei Themen wie Liebe, Sex und Bindung bringt
eine Erkrankung wie Mukoviszidose eine Vielzahl an spezifischen Herausforderungen
mit sich. Leben Sie in einer Partnerschaft? Welche Auswirkungen hat Mukoviszidose
auf lhre Beziehung? Falls Sie auf der Suche nach einer Partnerschaft sind, fallt es
Ilhnen mit der Krankheit schwer, Menschen kennenzulernen? Wie offen gehen Sie mit
Ihrer Krankheit um? Gab es in Ihrem Datingleben mit Mukoviszidose eine besonders
schone oder lustige Erfahrung? Erleben Sie oder haben Sie durch Mukoviszidose
Einschrdankungen in Ihrem Sexualleben erlebt? Wie haben Sie und lhr/e Partner/in
diese Herausforderung gemeistert? Wir freuen uns auf lhre Geschichten zu unserem
Schwerpunkt-Thema. Méchten Sie Ihren Beitrag lieber anonym verésffentlichen, dann
teilen Sie uns lhren Wunsch einfach bei der Einsendung lhres Leserbriefs mit.

Schreiben Sie uns — bitte maximal 300 Woérter und méglichst mit Bild
via E-Mail: redaktion@muko.info oder per Post an:

Mukoviszidose e.V., Redaktion MUKQinfo, In den Dauen 6, 53117 Bonn

Redaktionsschluss fiir die MUKQOinfo 1/2025 ist der 10. Januar 2025.

Mentale Gesundheit bei CF

MUKOblog
Gerne mochten wir lhre vielen
persdnlichen Geschichten auch
auf unserem Blog verdffentlichen
(blog.muko.info).

Wenn Sie dies nicht mdchten,
so teilen Sie es uns bitte mit,
wenn Sie uns lhren Artikel

schicken.

Schwerpunkt-Thema der MUKQOinfo 2/2025

Mit einer chronischen Krankheit zu leben, kann sehr belastend sein, allen voran fiir
die Betroffenen selbst, aber auch fiir das Umfeld wie Familie, Freunde und Partner.
Mentale Erschépfung, emotionale Uberforderung oder auch psychische Begleiter-
krankungen wie z.B. Depressionen sind deshalb in der Community keine Seltenheit.
Um diesem Thema mehr Raum zu geben, laden wir Sie ein, Ihre eigenen Erfahrungen
zu mentaler Gesundheit mit uns zu teilen. Wie wirkt sich Mukoviszidose auf Ihre
Psyche aus? Erleben Sie die Krankheit als psychische und emotionale Belastung?
Ist Einsamkeit fiir Sie ein prdsentes Thema? Waren oder sind Sie in psychologischer
Behandlung? Wie leicht oder schwer féllt es Ihnen, mit anderen {iber die mentalen
und emotionalen Aspekte der Mukoviszidose zu reden?

Wir freuen uns sehr auf Ihre personlichen Geschichten und verdffentlichen die Leser-
briefe bei diesem sehr sensiblen Thema auch gerne anonym.

Schreiben Sie uns — bitte maximal 300 Worter und méglichst mit Bild
via E-Mail: redaktion@muko.info oder per Post an:

Mukoviszidose e.V., Redaktion MUKOinfo, In den Dauen 6, 53117 Bonn

Redaktionsschluss fiir die MUKOinfo 2/2025 ist der 28. Mdrz 2025.

Vorschau
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Spafd und Austausch fiir die Familie
CF-Familien-Wochenende in Trier

Bei den CF-Familien-Wochenenden gibt es immer viel Zeit zum Kennenlernen und Austauschen.

Unser nachstes CF-Familienwochenende
mit viel SpaBl und Bewegung findet

vom 13. bis 15. Juni 2025 in der Jugend-
herberge Trier statt.

Mit unseren Spaf3- und Bewegungs-
wochenenden bieten wir CF-Familien

mit Kindern bis zwolf Jahren auch im
kommenden Jahr wieder ein tolles ab-
wechslungsreiches Programm und eine
besondere gemeinsame Zeit. Und wie
immer gibt es viel Zeit zum Kennenler-
nen und Austauschen der CF-Familien
untereinander.

Offener Online-Treff

fiir Eltern mit CF am Mittwochabend

Du bist Mutter oder Vater und hast
selbst Mukoviszidose? Du mdchtest
andere Eltern mit CF kennenlernen?
Dich beschaftigen Fragen und Themen,
tiber die Du am besten mit anderen
Menschen mit Mukoviszidose sprechen
kannst, mit Menschen, die in der
gleichen Lebenssituation sind wie Du?
Dann bist Du hier genau richtig!

Unser Verein

Der offene Online-Treff bietet Gelegen-
heit zum Austausch und zur Beschafti-
gung mit Fragen rund um den Alltag im
Spannungsfeld zwischen Familienleben
und Verpflichtungen durch die CF.

Hast Du Lust, Dich dariiber und tiber vie-

les mehr auszutauschen? Dann komm in
unseren offenen Treff.

Wann? 4 x jahrlich, mittwochs ab 19:30
Uhr; die Termine fiir 2025 sind: 22.01.,
09.04.,30.07., 22.10.2025

Ilhr kénnt als Familie teilnehmen oder ein
Elternteil mit Kind — wie es fiir Euch und
die Familie am besten passt. Die Kinder
sollten zwischen vier und zw6lf Jahren
alt sein.

Da die Teilnehmerzahl begrenzt ist,
gerne jetzt schon anmelden.

Mehr Informationen und Anmeldung

unter

www.muko.info/ange-
bote/veranstaltungen/
termine/termin-ansehen/

bewegtes-cf-familien
wochenende

Barbara Senger

Referentin Hilfe zur Selbsthilfe
Tel.: + 49 (0) 228 98780-38
E-Mail: BSenger@muko.info

Eingeladen sind alle CF-Erwachsenen,
die selbst Eltern sind. Wir freuen uns
auf Dich!

Den Zoom-Link zum Talk gibt es bei
Barbara Senger.

Barbara Senger

Referentin Hilfe zur Selbsthilfe
Tel.: + 49 (0) 228 98780-38
E-Mail: BSenger@muko.info




Klinik Tannheim
wird erweitert

Die Nachsorgeklinik Tannheim schafft zusdtzliche Nachsor-
gepldtze fiir iber 100 weitere Familien. Anfang Oktober 2024
erfolgte im Beisein der Patientenkinder und ihrer Familien der
Startschuss zu der auf rund neun Millionen Euro veranschlag-
ten Baumafinahme. Profitieren sollen auch verwaiste Famili-
en, die zuletzt bis zu zwei Jahre auf die Reha warten mussten.

Geschéftsfiihrer Thomas Miller umriss die ab dem Friithjahr
2025 anstehenden baulichen Veranderungen im Detail: So
erhdlt die Deutsche Kinderkrebsnachsorge ein neues, dreige-
schossiges Gebdude, das an das vorhandene Appartement-
haus angegliedert wird (siehe Skizze unten, 1). Das bisherige
Stiftungsgebdude wird u.a. zur Schaffung von Patienten-Ap-
partements genutzt, die im Zusammenspiel mit einer Erwei-
terung der Klinik zur Nordseite hin (2) die eingangs erwdhnte
zusatzliche Behandlung von rund 100 Familien im Jahr ermég-
lichen. Thomas Miiller betonte die Notwendigkeit des Vorha-
bens: ,,Dass es zu dieser Anbaumainahme kommt, ist in der
enormen Nachfrage mit unendlich langen Wartezeiten von ein
bis zwei Jahren begriindet. Es ist einfach schlimm, wenn man
diese Hilfe dringend braucht und sie nicht zeitnah abrufen
kann. Da bricht die Welt zusammen.*

Tannheim-Initiator und Geschéftsfiihrer Roland Wehrle erin-
nerte zum Ende des feierlichen Spatenstichs an einen Aus-
spruch des fritheren Ministerprasidenten Erwin Teufel bei der
Er6ffnung von Tannheim: ,,Die Nachsorgeklinik ist eines der
groBten Solidarprojekte der Menschen in Baden-Wiirttemberg
und weit dariiber hinaus.“

Quelle: Nachsorgeklinik Tannheim gemeinniitzige GmbH
Gemeindewaldstrafie 75, 78052 VS-Tannheim

Gesamtplan der Nachsorgeklinik Tannheim, in Dunkelrot sind die jetzt an-
stehenden baulichen Erweiterungen gekennzeichnet: 1) neues Gebdude der
Kinderkrebsnachsorge, 2) Erweiterung der Klinik Tannheim, 3) Parkhaus und
4) Interimsparkpldtze. Auf der gegeniiberliegenden Seite des Parkhauses
wird ein weiterer Parkplatz angelegt.
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zut Inhalation o " {6%)

@idia

S e

—— e

v’ Die giinstige 6 %ige Kochsalzlésung
zum Inhalieren’

v’ Erstattungsfahig? und ab dem
Sduglingsalter anwendbar

\/ Lost den Schleim und erleichtert
das Abhusten

1 Ausgehend von gemeldeten UVP in der Apothekendatenbank ABDA-
TA, Stand: 07.02.2023 2 Erstattungsfahig zur symptomatischen Inhala-
tionsbehandlung der Mukoviszidose bei Patienten ab dem vollendeten
6. Lebensjahr.

Kochsalz 6 % Inhalat Padia®, Medizinprodukt zur Inhalation. Zus.: Sterile

hypertone Natriumchloridiosung (6 %). Sonst. Bestandt.: Keine. Zweck-

best.: Zur Steigerung der Sekretmobilisation in den unteren Atemwegen

bei Erkrank., die mit Schleimverfestiqung einhergehen, z. B. Mukoviszido- oo °
se Warnhinw.: Die erste Inhalation sollte unter &rztl. Aufsicht erfolgen.

Dies gilt insbes. fur Pat. mit Neigung zu Atemnot oder Uberempfindlichk. p d I a
sowie bei Kindern. Nur zur Inhalation mit einem elektrischen Vernebler

bestimmt. Nicht zum Einnehmen oder fir die parenterale Anw. (Injektion,

Infusion) geeignet. Weitere Hinw. sind der Packungsbeilage zu entneh-

men. Nebenw.: Voribergehende Reizungen (z. B. Husten, Heiserkeit),

Atemnot durch Verengung der Bronchien. Apothekenexklusives Me-

dizinprodukt. Stand: 03/2021. Hersteller: Halsa Pharma GmbH, Maria-

Goeppert-Str. 5, D-23562 Lubeck, Vertrieb: Padia GmbH, Von-Humboldt-

Str. 1, D-64646 Heppenheim.
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MUKOmiteinander feiert
erfolgreiches Debiit in Bad Honnef

Fortsetzung folgt

Bei traumhaften, spdtsommerlichen Temperaturen fand am Wochenende vom 31. August bis 1. September 2024 erstmalig das

neue Community-Format MUKOmiteinander im Seminaris in Bad Honnef statt. Die vom Mukoviszidose e.V. organisierte Veran-

staltung bot Menschen mit Mukoviszidose, CF-Familien, Arztinnen, Vereinsmitgliedern und weiteren Interessierten Gelegen-

heit, sich zu begegnen, auszutauschen und miteinander eine inspirierende, unbeschwerte Zeit zu verbringen.

Der Park des Seminaris bot einen wiirdigen Rahmen
fuir den Start von MUKOmiteinander.

Unter dem Motto ,,Einander begegnen
— Zusammen Zeit verbringen - Vonein-
ander lernen und profitieren“ bot MU-
KOmiteinander zahlreiche Aktionen, bei
denen die Teilnehmenden wertvolle Er-
fahrungen teilten und in sich in Gespra-
chen miteinander vernetzten. Auf dem
Programm standen u.a. gemeinsame
Aktivitdten wie Wandern, Waldbaden,
Yoga und Bewegungsspiele fiir Kinder
wie die Muko-Olympiade, die reichlich
Raum fiir Interaktion boten.

Ein Wochenende im Zeichen sozialer
Aktivitdten

Die Veranstaltung begann am Sams-
tagmittag mit einem kurzen ,,Come To-
gether”, bei dem der Bundesvorsitzende
des Mukoviszidose e.V., Stephan Kruip,
die aus ganz Deutschland angereisten
Teilnehmenden begriiite. Nach einem
kurzen Hinweis auf einen Posterwalk,
der die Hilfsangebote des Vereins
vorstellte, hatten die Anwesenden bei
einem gemeinsamen Imbiss erste Gele-
genheit, sich kennenzulernen.

Den Nachmittag verbrachten die Teil-
nehmenden dann innerhalb der Gruppe
dervon ihnen gewdhlten Aktivitdten,
um dann spdter beim gemeinsamen
Kaffeetrinken wieder zusammen zu
kommen und sich iiber das gemeinsam
Erlebte auszutauschen. Das Gartenfest
am Abend bei Feuerschale und bunten
Lampions rundete den Tag gelungen ab
und trug zum heimeligen Gruppengefiihl
der Veranstaltung bei.

Gelungener Tag mit viel Freude und
tollen Menschen

»Es ist groBBartig zu sehen, wie sehr uns
das personliche Miteinander und die
gemeinsam verbrachte Zeit gutgetan
haben. Ich habe jedenfalls neue Energie
getankt und fahre zufrieden nach Hau-
se“, zieht Stephan Kruip am Abreisetag
Restimee. Auch das Feedback der ande-
ren Teilnehmenden fiel durchwegs posi-
tivaus: ,,Es war ein gelungener Tag mit
viel Freude und tollen Menschen®, fasste
eine Teilnehmerin ihre Begeisterung im
Nachgang der Veranstaltung zusammen.

Nach gelungenem Auftakt wird MUKO-
miteinander kiinftig zu einem festen
Bestandteil unseres Jahresprogramms
werden und an wechselnden Standorten
in Deutschland stattfinden. Details zum
ndchsten Termin geben wir lhnen recht-
zeitig bekannt.

Marc Taistra
Offentlichkeitsarbeit/Medienproduktion
Tel.: + 49 (0) 228 98780-57

E-Mail: MTaistra@muko.info

Bewegung und Begegnung: Es gab diverse Angebote fiir jung und alt.

Unser Verein




Susanne Pfeiffer-Auler erhielt die Adolf-Windorfer-Medaille nach der Laudatio Fireinige Teilnehmende ging es hoch hinaus ins Siebengebirge. Oben ange-
des Bundesvorsitzenden Stephan Kruip. kommen, wurden sie mit einem schdonen Picknick belohnt.

lI!'l.""F” i
Hi il

Bei nahezu 30 Grad AufSentemperatur waren Die Teilnehmer konnten sich nach Lust und Laune
Pausen im Schatten sowie ausreichendes Trinken eine Aktivitat wie Bewegungsspiele, Yoga oder
natiirlich unerldsslich. Kreativzeit aussuchen.

; ‘3:_;1.1 .

In unmittelbarer Ndhe zum Hotel schwort sich die Waldbadegruppe aufihre Auf dem Weg zur Insel Grafenwerth
besondere Naturerfahrung ein.

In gemiitlicher Runde lieBen wir das erste MUKOmiteinander-Fest bis spat in die Nacht ausklingen.

UnserVerein 21




MUKOme - Patientenportal des
Deutschen Mukoviszidose-Registers

MUKOme ermdglicht ab Anfang Oktober 2024 auch fiir Kinder, Jugendliche und Sorgeberechtigte die Einsichtnahme der
im Mukoviszidose-Register gespeicherten individuellen Gesundheitsdaten.

Uber das Online-Portal MUKOme kdnnen
Menschen mit Mukoviszidose und/oder

MUKOme ist eine Weboberfldache, die
direkt mit dem Deutschen Mukoviszi-

MUKOme bietet Patienten und Sorge-
berechtigten einen Einblick in die im

ihre Sorgeberechtigten, ihre im Register ~ dose-Register verkniipft ist. Im Deut- Register dokumentierten personlichen

gespeicherten individuellen Gesund- schen Mukoviszidose-Register werden Gesundheitsdaten. Hierzu gehoren

heitsdaten direkt einsehen. Dies ermdg-  medizinische Daten von mehr als beispielsweise:

licht einen ganz individuellen Uberblick ~ 7.000 Menschen mit Mukoviszidose

tiber den eigenen Gesundheitszustand. durch 87 CF-Einrichtungen erfasst.

= _.-':-I-';;
m g |
m Il g .
Ambulanz/Untersuchung: Lungenfunktion: Kdrperliche Untersuchung: Medikation:
» letzter Ambulanzbesuch » Datum derUntersuchung » Datum derletzten » Ubersicht aktuelle
» Bildgebung » letzte FEV1% + Vorwert Untersuchung Medikation

FEV1% Verlauf »
mit alters- und »

BMI und Vorwert »
BMI Verlauf mit

» Knochendichte » CFTR-Modulatoren
» Labor
Schwellen zu

» Kontakte Physiotherapie, geschlechtsspezifischen

Erndhrungsberatung & Vergleichswerten Uber- und Untergewicht

psychosoziale Mitarbeiter

Teilnahmevoraussetzungen E-Mail-Adresse und einen Bestati-
(Stand: 09/2024)

» lhre Ambulanz beteiligt sich am

Anmeldung
» Einwilligungserklarung downloaden, gungscode per SMS auf Ilhr Handy.

unterschreiben, E-Mail-Adresse und

»

Unser Verein

Deutschen Mukoviszidose-Register
und dokumentiert Daten in das Re-

gister www.muko.info/leben-mit-cf/
adressen/cf-einrichtungen

Es liegt bereits eine Einwilligungs-
erkldrung fiir die Teilnahme am
Deutschen Mukoviszidose-Register
unterschrieben in lhrer Ambulanz
vor. Sollten Sie unsicher sein, ob Sie
bereits eine Einwilligung abgegeben
haben, sprechen Sie lhren behan-
delnden Arzt an.

»

Mobilfunknummer eintragen und
beim ndachsten Ambulanztermin
in Ihre Sprechstunden mitbringen.
Die Einwilligung finden Sie hier:

www.muko.info/
mukome-ic

Ihr behandelnder Arzt lddt Sie an-
schlieBend direkt aus dem Muko-
viszidose-Register zu MUKOme ein,
Sie erhalten einen Bestatigungslink
auf lhre im Register gespeicherte

» Personliches Passwort vergeben
und die Daten aus dem Mukoviszi-
dose-Register einsehen.

Alle Informationen rund um MUKOme
finden Sie online unter:
www.muko.info/mukome

Manuel Burkhart
Mukoviszidose Institut
Tel.: +49 (0) 228 98780-0
E-Mail: info@muko.info
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Alle Therapiegerite dieser Anzeige
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Schicken Sie uns lhr Rezept,
wir erledigen alles Weitere - bundesweit!
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Nasennebenhéhlenentziindungen/
Ohrenschmerzen 2

® Pureneb AEROSONIC+ ;

durch die 100 Hz Schall-Vibration entsteht ein in ' I
Schwingung versetztes Aerosol, das die feinen
Engstellen passiert und bis in die Nasennebenhdhlen/
Ohren (eustachische Rohre) gelangt, sodass das
Medikament direkt am Ort der Entziindung
wirken kann.
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Kein Gaumen-SchlieB-Manover notwendig
Durch die gleichzeitige Behandlung beider Naseneingange
mittels speziellem Nasenaufsatz ist beim Pureneb kein
SchlieBen des Gaumensegels notwendig.

€in Gerat, viele Anwendungsmoglichkeiten
- das Pureneb kann noch mehr!

Egal ob Sinusitis, Mittelohrentziindung oder Erkrankungen
der unteren Atemwege (z.B. Bronchitis/fCOPD): Als
Kombi-Inhalationsgerit kann das Pureneb fiir alle
Erkrankungen der Atemwege eingesetzt werden.
Fiir Ewachsene, Kinder und Sduglinge.

L]
® OXYHALER 2.0 Membranvernebler L
Klein - leicht (109 g) - gerauschlos.
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® Salivent - 5
feucht-warme Meersalz-Inhalation
Kaum spirbare, mikrofeine Salz-Aerosol- 89,90 €
Partikel dringen tief in die Alveolen ein. s
Wirksamkeit bestatigt durch das Fraunhofer
Institut.
@ MicroDrop Calimero2 o
Fiir Kinder und Babys Eﬁa“,
* Erzeugt sehr kleine Aerosol-Teilchen o

* Kurze Inhalationszeit

¢ Besonders weiche Masken

./
GeloMuc/RC-Cornet plus/ w T L
PowerBreathe MedicPlus/

Quake/RC-FIT® classic/
Acapella versch. Modelle

T Emeh

RC-Fl

Finger-Pulsoxymeter, z.B. OXY 310 29,95€

E-MAIL ocinf@oxycare.eu
@ @® ® @ Shop www.oxycare.eu



Elternschaft und Mukoviszidose
Mukoviszidose e.V. informiert auf Kongress

Unterwegs auf dem Kongress der Deutsche Gesellschaft fiir Gynidkologie und Geburtshilfe e.V. (DGGG) in Berlin mit ca. 6.000 Teil-

nehmenden. Mitarbeiterinnen des Mukoviszidose e.V. informierten vor Ort {iber die neuesten Entwicklungen zum Thema Familien-

planung und Schwangerschaften bei Menschen mit CF.

Warum waren wir da?

Die Daten aus dem Deutschen Mukovis-
zidose-Register zeigen, dass Menschen
mit CF (MmCF) in den letzten 20 Jahren
immer haufiger Eltern geworden sind.
Der beobachtete Trend kann dadurch
erklart werden, dass Familienplanung mit
steigendem Alter tiberhaupt erst moglich
wird und dass sich durch die steigende
Lebensqualitdt (Abmilderung der Symp-
tomatik, geringere Therapielast etc.) viele
MmCF eine Familiengriindung zutrauen.

Der Effekt bei Mutterschaften wird durch
die Einflihrung der Dreifach-Modulato-
rentherapie (ETI, Kaftrio) verstarkt, die die
Empfangniswahrscheinlichkeit bei Frauen
verbessert. Bei Mannern sind die CF-be-
dingten Schadigungen am Samenleiter
auch unter ETI nicht umkehrbar, sodass
weiterhin kiinstliche Befruchtungsmetho-
den notwendig sind. Ausfiihrliche Informa-
tionen zu Familienplanung mit CF finden
Sie im Leitartikel des Heftes auf Seite 6.

Was haben wir vor Ort gemacht?

Der Bundesverband war auf dem DGGG-
Kongress vom 16. bis 19. Oktober mit
einem Informationsstand im Vereins-/
NGO-Bereich vertreten. Unser Stand fiihrte
zu einigen verwunderten Blicken und wir
zeigten in den Gesprdchen oft zu Beginn
erst einmal auf, dass Mukoviszidose auf-
grund der steigenden Lebenserwartung
keine reine Kinderkrankheit mehrist und
dass Familienplanung fiir die Betroffenen
ein Thema mit wachsender Bedeutung
ist. Dies flihrte zu vielen Rickfragen und
interessanten Gesprachen mit Gynakolo-
ginnen, Hebammen und Physiotherapeu-
tinnen zu Themen wie erhdhtes Diabetes-

Unser Verein

risiko, genetische Beratung der Partner,
Vererbung, Methoden der Kinderwunsch-
behandlung, Risiken von notwendiger
Langzeitmedikation bis hin zu Beckenbo-
dentraining und Stillen. Einige Kongress-
teilnehmende suchten unseren Stand
sogar gezielt auf, weil sie bereits eigene
Erfahrungen in der Schwangerschaftsbe-
treuung von Frauen mit CF gemacht hatten.

Zusdtzlich zum Stand prdsentierten wir
auf einem Poster die aktuellen Zahlen

zu Elternschaften aus dem Deutschen
Mukoviszidose-Register und beschrieben
die besonderen Herausforderungen fiir
die Familienplanung. Beim Posterwalk
am Donnerstagabend konnten wir da-
riiberin den tieferen inhaltlichen Aus-
tausch mit den Teilnehmenden kommen.

Wie geht es weiter?

Die Aufklarung und Information zu dem
Thema endet natiirlich nicht mit dem
Kongressbesuch. Das fachspezifische In-
formationsangebot fiir Gyndkologinnen,
Gynakologen und andere Berufsgruppen
der Geburtshilfe sowie Kooperationen
und Netzwerke werden weiter ausgebaut.
Um Menschen mit Mukoviszidose gut auf
ihrem Weg zur Elternschaft zu begleiten,
ist eine enge Zusammenarbeit mit der
betreuenden CF-Ambulanz essentiell. Am
Stand gab es verschiedene Anfragen fiir
Vortrage und inhaltlichen Austausch, die
jetzt im Nachgang angegangen werden.

Familienplanung ist aber nur ein Thema,
das durch die erhohte Lebenserwartung
auf Menschen mit CF zukommt. Auch
Begleiterkrankungen wie Diabetes und
Lebererkrankungen sowie typische Volks-

[0 N——
s

Am Stand in der NGO-Area haben wir viele
spannende Gesprache mit Fachkraften aus der
Geburtshilfe gefiihrt.

Beim Posterwalk kamen wir in den inhaltlichen
Austausch mit den Teilnehmenden.

krankheiten, die auch fiir den Rest der
Bevolkerung eine Rolle spielen wie z.B.
Herz-Kreislauf-Erkrankungen und Krebs
werden zunehmend wichtigere Themen.
Deswegen wird der Verein in den ndchsten
Jahren auch auf Kongressen und Tagungen
anderer Disziplinen vertreten sein.

Anna-Lena Strehlow
Therapieférderung

Tel.: +49 (0) 228 98780-40
E-Mail: AStrehlow@muko.info

Juliane Tiedt
Online-Kommunikation
Tel.: +49 (0) 228 98780-65
E-Mail: JTiedt@muko.info




Update zu den Entwicklungen am
Luisenhospital in Aachen
Akteure sind weiter im Gesprdch

Erwachsene Menschen mit CF kénnen
vorerst am Luisenhospital in Aachen
weiterversorgt werden. An einer lang-
fristigen Losung wird gearbeitet.

Mit dem Ziel, dass erwachsene Men-
schen mit CFim Raum Aachen auch
langfristig wohnortnah versorgt werden
kénnen, setzen wir uns als Bundesver-
band seit Bekanntwerden der Schlie-
Bungspldne in enger Zusammenarbeit
mit dem Mukoviszidose e.V. AACHEN fiir
eine Lésung ein.

Mitte Juli hat der Vorstand des Luisen-
hospitals Aachen in einer Pressemittei-
lung bekannt gegeben, die Versorgung
von etwa 100 erwachsenen Patienten

mit Mukoviszidose (Cystische Fibrose,
CF) nicht mehr fortzufiihren. Geplant
sei eine Verlagerung der Versorgung an
Universitdtskliniken im Rheinland und
Ruhrgebiet, so die Klinik.

Wir haben umgehend mit den verant-

wortlichen Akteuren vor Ort und auf Lan-

desebene Kontakt aufgenommen und
die Bedeutung des Standorts Luisen-
hospital fiir die CF-Versorgung im Raum
Aachen deutlich gemacht. Seitdem ha-
ben viele Gesprdche stattgefunden, an
denen auch das zustdndige Ministerium
in Dusseldorf und verschiedene Kran-
kenkassen beteiligt waren. In engem
Austausch mit dem Mukoviszidose e.V.
AACHEN begleiten wir diesen Dialog

und werden voraussichtlich im Januar
2025 alle beteiligten Akteure zu einem
Round-Table-Gesprach einladen.

Entscheidend wird sein, eine nachhal-
tige Losung fiir die Finanzierung der
ambulanten CF-Versorgung am Luisen-
hospital in Aachen zu finden. Denn das
Defizit der Ambulanz ist grof3.

Uber Neuigkeiten zu den Entwicklungen
in Aachen werden wir hier und auf unse-
ren Social-Media-Kanélen informieren.

Katharina Heuing
Mukoviszidose Institut

Tel.: +49 (0)228 98780-62
E-Mail: KHeuing@muko.info

Weihnachtsspende.

BIC: BFSWDE33XXX, SozialBank

Website spenden!

Nur durch die Unterstiitzung unserer Mitglieder und
grofdziigigen Spender kann sich der Mukoviszidose e.V.
auch zukiinftig fiir Menschen mit Mukoviszidose ein-
setzen. Unsere Finanzierung basiert fast ausschlieilich
auf den Spenden unserer Forderer.

Deshalb bitten wir Sie herzlich um eine

IBAN: DE 59 3702 0500 0007 0888 00

Einscannen und auf unserer

www.muko.info/spendenhelfen/jetzt-spenden

Gemeinsam sind wir starker!

MUKOVISZIDOSE.
\(// Helfen. Forschen. Heilen. v
J




Zahngesundheit bei CF

Bei steigender Lebenserwartung immer wichtiger

Mit steigender Lebenserwartung ist auch die Pflege und der Erhalt der Zdhne bei CF ein neues Thema. Die CF-spezifischen

Besonderheiten der Erndhrung, der Medikamenteneinnahme und -inhalation und der Krankheit an sich verursachen eine be-

sondere Situation im Mund, auf die geachtet werden muss, wenn die Zdhne langfristig gesund bleiben sollen.

Defekte im Zahnschmelz, aber auch
mehr Karies?

Zahnschmelzdefekte duBern sich z.B.
durch Rillen oder Gritbchen an der
Zahnoberflache oder durch durchschei-
nende Areale (Zdhne wirken weniger
weiB). Menschen mit CF haben haufig
Defekte im Zahnschmelz. Diese ent-
stehen einerseits in der Reifungsphase
(beginnend vor der Geburt bis etwa zum
Kindergartenalter), wenn Kalzium und
Phosphatin den Schmelz transportiert
werden und Enzyme helfen, die Mineral-
dichte herzustellen. Andererseits kann
auch die Situation in der Mundhohle den
Zahnschmelz schddigen, wenn er be-
reits ausgereift ist. Zahnschmelz wachst
nicht nach und kann nicht mit natiirli-
chen Substanzen repariert werden.

Woher kommen Zahnschmelzdefekte?
Der Grund fiir die Defekte in der Rei-
fungsphase des Zahnschmelzes bei CF
konnte darin liegen, dass das CFTR-Gen
einen direkten Einfluss auf die Zellen
hat, die den Zahnschmelz bilden (Ame-
loblasten), aber die Mechanismen da-
hinter sind noch nicht geklart. Auch die
Auswirkungen des defekten CFTR-Ka-
nals bei CF konnten einen Einfluss auf
die Zahnschmelzentstehung haben,
beispielsweise durch eine verdnderte
Zusammensetzung oder den Saurege-
halt des Speichels. Ob der CFTR-Defekt
den Speichel weniger sauer oder saurer
macht, ist bisher unklar, es gibt sowohl
die einen wie die anderen Messergeb-
nisse. Saure spielt allerdings eine we-
sentliche Rolle bei der Zerstérung von
Zahnschmelz. Dabei ist auch die Erndh-

Wissenschaft

rung wichtig, denn S&ure entsteht z.B.,
wenn Bakterien Zucker verstoffwech-
seln. Sdure kann aber z.B. auch durch
eine Refluxkrankheit in den Mundraum
gelangen. Die Keime in der Mundhdhle
sind ein Reservoir fiir die Besiedlung der
Atemwege, z.B. fiir Pseudomonaden und
Staphylokokken.

Mehr oder weniger Karies bei CF?
Moglicherweise kann die antibiotische
Therapie der CF-typischen Keime die
Kariesbakterien reduzieren, aber Zahn-
schmelzdefekte kénnen wiederum die
Karieshildung fordern. Hinsichtlich der
Haufigkeit von Karies bei Menschen
mit CF gibt es in Studien demzufolge
widerspriichliche Beobachtungen. So
zeigen sich in Studien bei CF-Betrof-
fenen teilweise hohere, aber teilweise
auch niedrigere Kariesraten als bei Ge-
sunden. Ahnliches gilt fiir Parodontitis
und Zahnfleischbluten. In einzelnen
Studien wurde auch beobachtet, dass
der Mundraum bei CF weniger sauer
war als bei Gesunden, andere Studien
vermuten durch den CFTR-Defekt einen
niedrigeren pH-Wert (d.h. ein saures
Milieu). Ebenso gibt es kontroverse Be-
obachtungen zur Speichelproduktion,
die bei CF niedriger oder normal sein
kann. Die Studien zeigen insgesamt,
dass die Situation im Mundraum sehr
individuell ist. Sie hdngt z.B. erheblich
von der Erndhrung und den Medikamen-
ten ab. Die personliche Mundhygiene
spielt fiir die Zahngesundheit ebenso
eine wesentliche Rolle. Die Mund- und
Zahnhygiene wiederum wird stark
durch den sozio6konomischen Status

(Bildung, finanzielle Mittel, soziales
Umfeld) beeinflusst.

Verdndert die Modulatortherapie etwas
in der Mundhdhle?

Ob die Modulatortherapie die Reifung
des Zahnschmelzes direkt beeinflusst,
ist unklar. Es ist aber zu erwarten, dass
durch die Modulatortherapie im Verlauf
der Zeit weniger Zahnschmelzdefekte
auftreten, da die Krankheit an sich mil-
derverlauft (weniger Infektionen, ande-
re Erndhrung und weniger Pankreasen-
zyme und Antibiotika) und der Defekt
des CFTR-Kanals zumindest teilweise
ausgeglichen wird.

Empfehlungen, um Zdhne und Zahn-
fleisch gesund zu halten

Die Entstehung der meisten Krankheiten
im Mundraum ist von mehreren Faktoren
abhédngig, die nicht alle durch das eige-
ne Verhalten beeinflussbar sind. Selbst
beeinflussen kann aber jeder Mensch,
wie er seine Zdhne pflegt. Bei Menschen
mit CF gilt das, was auch andere Men-
schen beriicksichtigen sollten:

» 2 bis 3xtdglich zwei bis drei Minuten
sorgfaltig die Zahne putzen

» Nach dem abendlichen Zdhneputzen
nichts mehr essen und nachts nur
Wasser trinken

» Fluoride anwenden (Zahnpasta,
Speisesalz, Gele)

» RegelmaBig (3 bis 4x in der Woche)
die Zahnzwischenrdume reinigen

» Mund zwischendurch spiilen, z.B.
mit Kamillen- oder Salbeitee oder
Kochsalzlésung




Derregelmafige Gang zum Zahnarzt ist auch bei CF wichtig.

» Nicht zu viel zuckerhaltige Lebens-
mittel und Getranke konsumieren

» Mindestens einmal, besser zweimal
im Jahr zum Zahnarzt zur Vorsorge-
untersuchung gehen

Mit einer konsequenten Mundhygiene
kann unter Umstdnden auch die Anzahl
der Lungeninfektionen bei CF positiv
beeinflusst werden.

Der Zahnarztbesuch ist fiir viele
belastend

In Studien wurde deutlich, dass Men-
schen mit CF weniger haufig zum Zahn-
arzt gehen als es empfohlen wird. Bis zu
30 Prozent der Betroffenen gingen erst
zum Zahnarzt, wenn Schmerzen oder
andere konkrete Zahnprobleme auf-
traten. Umfragen haben gezeigt, dass
der Gang zum Zahnarzt fiir mehr als ein
Drittel der erwachsenen Menschen mit
CF mit einigen Bedenken und Angsten
verbunden ist. Das betrifft beispiels-
weise die Angst, sich in der Zahnarzt-
praxis mit Lungenkeimen anzustecken.
Es gibt aber bei vielen auch die Sorge,
als Mensch mit CF und entsprechenden
Zahnproblemen vorverurteilt zu werden,
da der Eindruck entstehen konnte, die

Zahnpflege und Mundhygiene wiirde
vernachldssigt.

Am besten ist, offen mit den besonderen
Anforderungen umzugehen und den
Zahnarzt iiber die Mukoviszidose und
den eigenen aktuellen Gesundheitszu-
stand proaktiv zu informieren und auch
vorbeugende Hygiene-MaBBnahmen zu
besprechen. Dass die Zahnhygiene in
schweren Krankheitsphasen in den Hin-
tergrund tritt, wird jeder verstehen kon-
nen. Ein Grund mehr, die Zahnpflege in
guten Phasen sehr genau zu verfolgen.

Empfehlungen fiir Zahndrzte

Zahndrzte sollten wissen, dass besonde-

re Hygienemafnahmen noétig sind, wenn
sie Menschen mit CF behandeln (siehe
nachstehende Liste). AuBerdem sollten
sie die CF-spezifischen Bediirfnisse ken-
nen, z.B. die Behandlung im Zahnarzt-
stuhlin aufrechter anstatt in liegender
Position anbieten, um Husten und das
Aufsteigen der Magensaure (Reflux)
nicht zu fordern. Zudem sollten Zahn-
drzte die medizinische Vorgeschichte
kennen und die aktuellen Medikamente
sowie Besonderheiten in der Erndhrung
ihres Patienten mit CF erfragen.

Spezielle Hygieneempfehlungen fiir die
Behandlung von Mukoviszidose-Patien-
ten in der zahndrztlichen Praxis

» Betrieb einer Desinfektionsanlage in
den Behandlungsstiihlen

» RegelmafBige mikrobiologische Kon-
trollen des Wassers

» Vor der Behandlung alle wasserfiih-
rende Systeme ein bis zwei Minuten
durchspiilen

» Mundspilbecher nicht an der Be-
handlungseinheit, sondern aus dem
Wasserhahn im Waschbecken fiillen

» Verwendung steriler Kochsalzlosung
bei der Behandlung, z.B. Prdparation
(,Bohren*), beispielsweise mit einem
,Chirurgiemotor“

» Entfernungvon Zahnstein und Be-
lagen bevorzugt mit Handinstrumen-
ten, Ultraschall nur wenn nétig

» Bei Fiillungstherapie eventuell Koffer-
dam verwenden (Isolierung der be-
handelten Zahne mit einem Gummi-
tuch)

Dr. Uta Diiesberg

Mukoviszidose Institut gGmbh
E-Mail: UDueesberg@muko.info
unter Mitarbeit von Dr. med. dent.
Michael Sies, Darmstadt/Miinchen
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Gemeinsam
Mukoviszidose
besiegen!

Der Bundesvorsitzende Stephan Kruip erdffnet
die diesjahrige DMT.

27. Deutsche

Die diesjdhrige Deutsche Mukoviszidose
Tagung (DMT) fand vom 21. bis 23. No-
vember 2024 mit rund 685 Fachkraften
aus der Mukoviszidose-Versorgung im
Congress Centrum in Wiirzburg statt.
Das diesjdhrige Motto lautete:

»Mitten im Mukoviszidose-Alltag*.

Die Tagungsleitung — Prof. Dr. Folke
Brinkmann (Libeck), Prof. Dr. Florian
Stehling (Essen) und Dr. Sivagurunathan
Sutharsan (Essen) — waren mit dem
Verlauf der Tagung sehr zufrieden.

Ein vielfdltiges Fortbildungsangebot
Auf der DMT 2024 wurden die aktuellen
und zukiinftigen Herausforderungen,
die durch die innovativen Therapien mit
CFTR-Modulatoren entstehen, intensiv
beleuchtet. Inhalt des ersten Plenums

Gedenkminute wahrend der Eréffnungsrede fiir die in diesem Jahr verstorbene Birgit Dembski

und andere CF-Betroffene.

Mukoviszidose Tagung

war die Wirkung der CFTR-Modulatoren
iber die Lunge hinaus. Unter anderem
wurde auf die verschiedenen Wirkungs-
orte eingegangen und die Auswirkungen
auf die Leber vorgestellt.

Im Fokus des zweiten Plenums stand der
CF-Alltag. Ein besonderes Augenmerk
lag auf der wachsenden Problematik
von Adipositas und Diabetes sowie der
Schwangerschaft mit CF. Abschlieffend
wurde tiber pulmonale Exazerbationen
durch Viren referiert.

Schwerpunkt des dritten Plenums waren
Neuigkeiten aus der Forschung und
Klinik. Es wurden die neuesten Daten
der CFTR-Tripeltherapie zu seltenen
Mutationen und die Ergebnisse der
neuen Tripletherapien sowie deren Im-
plikationen fiir die klinische Praxis dis-
kutiert. Zudem gab es einen Ausblick in

PD Dr. Sebastian Schmidt von der CF-Ambulanz Greifswald wurde mit der Ehrennadel fiir sein groles Engage-
ment fiir CF-Betroffene ausgezeichnet. (v.l.n.r.: Prof. M. Ballmann, PD Dr. S. Schmidt, S. Kruip, H. J. Walter).

Wissenschaft

die Zukunft der Forschung und Therapie
fir Mukoviszidose.

Die Seminare, Fortbildungen, Work-
shops und Round Table Discussions
wurden mit viel Einsatz und Engagement
von den Behandler-Gremien im Muko-
viszidose e.V. durchgefiihrt und boten
Moglichkeit zum fachiibergreifenden
Erfahrungsaustausch.

Spannende Beitrdge in der Poster-
ausstellung

Die Ausstellung mit insgesamt 44 Pos-
tern war auch in diesem Jahr wieder ein
grof3er Erfolg. Den Posterpreis erhielt
Dr. Simon Grdber aus Berlin mit dem
Thema ,,Pharmakologische Aktivie-
rung der CFTR-Funktion verbessert die

Homdoostase des Atemwegsepithels

Der Gewinner des diesjdhrigen Posterpreises:
Dr. Simon Graber aus Berlin.




Dieses Jahr erstmals im Programm: ,Meet the Expert“ — exklusive Gerdtevorstellungen von vier ausstellenden Unternehmen (v.l.n.r.: Baxter Deutschland GmbH,
Hans Miller HMP Medizintechnik GmbH, OxyCare GmbH Medical Group, PARI GmbH ).

und die Immunabwehr bei Kindern mit
Mukoviszidose“. Wir gratulieren dem
Gewinner und bedanken uns bei allen
Posterausstellenden fiir spannende und
lehrreiche Beitrdge. Das prdmierte Pos-
terwird in Kiirze auf der Internetseite

des Vereins prdsentiert.

Ehrung auf dem Gesellschaftsabend

Im Rahmen des Gesellschaftsabends
wurde PD Dr. Sebastian Schmidt, Ambu-
lanzarzt in Greifswald, mit der Ehren-
nadel ausgezeichnet. Die Laudatio wurde
von Prof. Dr. Manfred Ballmann, CF-
Ambulanzleiter in Rostock, gehalten.

Neuigkeiten aus der Industrie

Auch in diesem Jahr bereicherte die
begleitende Industrieausstellung die
Tagung: 23 Ausstellende prdsentierten

aktuelle Entwicklungen und informier-
ten die Teilnehmenden {iber Neuigkeiten
aus der Branche. Erstmalig gab es in
diesem Jahr exklusive Gerdtevorstellun-
gen von Hans Miiller HMP Medizintech-
nik GmbH, PARI GmbH, OxyCare GmbH
Medical Group, Baxter Deutschland
GmbH, die besonderes Interesse weck-
ten. Der Austausch an den Standen trug
wieder maBigeblich zum Erfolg der Ver-
anstaltung bei.

Dr. Stephanie Friedrichs/

Carola Wetzstein

Therapie- und Forschungsférderung/
Offentlichkeitsarbeit

Tel.: +49 (0) 228 98780-50/22
E-Mail: SFriedrichs@muko.info/
CWetzstein@muko.info

Hauptsponsoren:

*Chiesi P

B
2

Sponsoren:

&Crfizer & VIATRIS

Wir bedanken uns ganz herzlich bei unseren Sponsoring-
Partnern fiir die Unterstiitzung der Tagung.

VERTEX

Die diesjdhrige Tagungsleitung: Prof. Dr. Folke
Brinkmann (Lubeck) und Prof. Dr. Florian Stehling
(Essen) — der dritte in der Tagungsleitung, Dr. Siva-
gurunathan Sutharsan (Essen), war krankheits-
bedingt nicht dabei.

Die Zuhorenden im Plenum nutzen die Gelegenheit
fur Fragen an die Referierenden.

Die Industrieausstellung mit 23 ausstellenden Unternehmen war gut besucht.

Wissenschaft




Zu wenige Daten
tiber Schwangerschaften bei CF
Erfahrungsschatz steigt an, aber langsam

Daten sind die Grundlage, um wissenschaftliche Erkenntnisse zu gewinnen. Zu Schwangerschaften gibt es wenige Daten,

besonders bei CF. Das sollte sich schnellstmdglich andern.

Mukoviszidose-Datenerhebung — jetzt auch zum Schwangerschaftsverlauf

Im Deutschen Mukoviszidose-Register
werden medizinische Daten von Men-
schen mit CF erhoben, um die CF-Versor-
gung mittels evidenzbasierter Erkennt-
nisse zu verbessern. Schwangerschaften
waren bisher kaum ein Thema fiir Men-
schen mit CF und die Daten, die dazu
erfasst werden, bilden nur ab, ob eine
Schwangerschaft aufgetreten ist. Uber
den Verlauf der Schwangerschaft und
die gesundheitlichen Daten der gebore-
nen Kinder werden keine Daten erhoben.
Das mag sich langfristig dndern, aber
bis dahin bleiben Erkenntnisse iiber
Schwangerschaft und CF bei dem jeweili-
gen behandelnden Arzt und sind Einzel-
fallbeobachtungen, die nicht statistisch
ausgewertet werden kénnen.

Umfrage bei Schwangerschaft

Zwei CF-Arztinnen (Dr. Smaczny aus
Frankfurt und Dr. Ndhrig aus Miinchen)
haben sich zusammen mit vielen ande-
ren Ambulanzirztinnen/-arzten der Auf-
gabe angenommen, Daten {iber Schwan-

Wissenschaft

gerschaften bei CFin Deutschland zu
sammeln, um ihre Erfahrungen mit an-
deren CF-Arzten zu teilen. Zunichst wird
eine Registerauswertung durchgefiihrt,
in der alle Schwangerschaften zwischen
2019 und 2023 beriicksichtigt werden.
Es sollen Aussagen gemacht werden
zum Schwangerschaftsverlauf ohne
sowie mit Modulatortherapie. Zusatzlich
hat die Arbeitsgruppe einen Fragebogen
entworfen, der iber die CF-Ambulanzen
den schwangeren CF-Patientinnen aus-
gehdndigt werden konnte. Der Bogen
umfasst Fragen zur Gesundheit der
Mutter (z.B. wievielte Schwangerschaft,
spontane Schwangerschaft oder mit
reproduktionsmedizinischer Hilfe), zum
Verlauf der Schwangerschaft und zur Ge-
sundheit des Kindes (z.B. Entbindungs-
modus, Geburtsgewicht, Komplikatio-
nen, augendrztliche Untersuchung). Der
Riicklauf der Fragebdgen war sehr gut,
aktuell werden die Ergebnisse ausge-
wertet und sollen dann zusammen mit
den Registerdaten publiziert werden.

Erste Erkenntnisse zu Schwangerschaf-
ten unter Modulatortherapie

Die ersten Zwischenergebnisse zeigen,
dass unter der Modulatortherapie deut-
lich mehr Schwangerschaften auftreten
als vor der Zulassung von Kaftrio (ETI).

Wegen der Besserung des Gesundheits-
zustandes unter der ETI-Therapie ent-
scheiden sich die meisten Frauen mit CF
flir eine weitere Einnahme des Medika-
mentes wahrend der Schwangerschaft,
auch wenn sie dariiber aufgeklart wur-
den, dass ETI nicht fiir die Anwendung
wdhrend der Schwangerschaft zuge-
lassen ist.

Fiir Riickfragen stehen Frau Dr. Smaczny
und Frau Dr. Nahrig gerne zur Verfii-

gung.

Dr. med Christina Smaczny
CF-Zentrum Frankfurt
E-Mail: smaczny@em.uni-frankfurt.de

Dr. med. Susanne Né&hrig
CF-Zentrum Miinchen
E-Mail: susanne.naehrig@
med.uni-muenchen.de

Dr. Uta Diiesberg
Mukoviszidose Institut
E-Mail: UDueesberg@muko.info




Neuigkeiten aus der Forschung
Publikationen im Journal of Cystic Fibrosis

B
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Journal of

Cystic Fibrosis
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Was wissen Manner mit CF iiber ihre
reproduktive Gesundheit?

Mé&nner mit CF sind meist zeugungs-
unfahig. Das Wissen dariiber, wie sich
CF aufihre sexuelle und reproduktive
Gesundheit (SRH) auswirkt, ist bei den
meisten Mdnnern mit CF hdufig gering
und fiir eine Beratung dariiber ist bei
Ambulanzterminen oft keine Gelegenheit
und/oder das CF-Team ist fiir solche Ge-
sprache nicht ausreichend geschult. Eine
amerikanische Studie untersuchte die
Durchfiihrbarkeit, Akzeptanz und Wirk-
samkeit einer individuellen telemedizini-
schen Fertilitdtsberatung. Daflir wurden
30 Manner mit CFim Alter von 22-49
Jahren virtuell von Fertilitatsexperten
beraten. Das Angebot stiefl auf gute
Akzeptanz und das Wissen iiber die SRH
bei CFwurde deutlich verbessert, wie
eine Befragung zwei Monate nach dem
Beratungstermin zeigte. Die Befragung
zeigte auch, dass 81% der Mdnner mit
CF Kinder haben mdéchten, aber nur 44 %
dariiber Information in ihrer CF-Ambulanz
erhalten hatten. Die Studie schliefit da-
raus, dass eine friihe Beratung zur SRH
fur Manner mit CF sinnvoll ist, auch wenn
das Thema Familienplanung (noch) nicht
der konkrete Anlass ist. Dabei ist es vor-
teilhaft, Fertilitdtsexperten einzubinden.

Woods BM, et al. Implementation and evaluation of
afertility preservation telehealth counseling inter-
vention for males with cystic fibrosis. ) Cyst Fibros.
2024 Jul;23(4):658-663.

Die Fachzeitschrift Journal of Cystic Fibrosis, herausgegeben von der europdischen

CF-Gesellschaft, erscheint monatlich. Hier finden Sie eine Auswahl spannender Artikel

der letzten Monate. Einige der Fachartikel werden zudem als laienverstandliche

englische Kurzversion verdffentlicht: www.ecfs.eu/publications/cf-research-news

Zusammengefasst von: Dr. Uta Dilesberg (Redaktion), Mukoviszidose Institut,
Tel.: +49 (0) 228 98780-45, E-Mail: UDueesberg@muko.info

MRT zeigt Effekt von ETI auf die Verdauung
Menschen mit CF leiden oft an Blahungen,
Schmerzen und fettigem Stuhl. Die Modu-
latortherapie scheint darauf einen positi-
ven Einfluss zu haben, aber es ist unklar,
welcher Mechanismus hinter dieser Ver-
besserung steht. Bei vielen CF-Patienten
bleiben die Symptome zudem trotzdem
bestehen, wenn auch teilweise in milderer
Form. Eine europdische Arbeitsgruppe
hat deshalb bis zu 18 Monate nach Beginn
einer ETI-Therapie MRT-Untersuchungen
durchgefiihrt und die Geschwindigkeit
des Transits der Nahrung gemessen (bei
CFverlangsamt) sowie den Fliissigkeits-
gehalt des Diinndarminhalts (bei CF redu-
ziert) und das Volumen des Stuhlgangs im
Dickdarm (bei CF groBer) bestimmt. Die
Transitzeit der Nahrung verkiirzte sich erst
nach 18 Monaten ETI-Therapie, der Wasser-
gehalt war aber bereits nach drei Monate
angestiegen und auch das Stuhlvolumen
im Dickdarm reduzierte sich schnell

(nach 18 Monaten um 27 %). Die von den
Patienten berichteten Symptome besser-
ten sich allerdings nicht wesentlich. Die
Ergebnisse deuten darauf hin, dass die
Modulatortherapie einen Einfluss auf die
CFTR-Funktion im Darm hat. Warum die
Symptome dies nicht widerspiegeln, muss
noch untersucht werden.

Yule A, et al. A longitudinal study assessing the im-
pact of ETl on gut transit and function in people with
cystic fibrosis using magnetic resonance imaging
(MRI). J Cyst Fibros. 2024 Sep;23(5):984-990.

Diagnose Diabetes selbst stellen?

Etwa 30-50% der CF-Patienten entwickeln
im Lauf ihres Lebens einen CF-bedingten
Diabetes (CFRD). Ab dem zehnten Lebens-
jahr soll jahrlich ein oraler Glucose-Tole-
ranztest (OGTT) in der CF-Einrichtung
durchgefiihrt werden, damit die Entwick-
lung eines CFRD erkannt werden kann. Der
OGTTin derKlinik ist fiir Patienten und
Personal (zeit)aufwdndig. Eine kanadische
Studie verglich jetzt an 34 CF-Patienten die
Aussagekraft des OGTT mit drei standardi-
sierten Systemen (in der Klinik mit standar-
disierter Zuckerlosung, zuhause mit der
gleichen Zuckerlosung, zuhause mit einer
definierten Menge SiiSigkeiten). Die Pati-
enten fithrten alle drei Tests innerhalb von
zwei Wochen durch. Die meisten Patienten
bevorzugten den OGTT zuhause, aber
eher den mit der Zuckerldsung (65 %) als
den mit den SuRigkeiten (29 %). Die Tests
zeigten eine vergleichbare Variabilitat
(Ubereinstimmung 58 —75%) wie die zu
unterschiedlichen Zeitpunkten bei CF-Pa-
tienten in der Klinik durchgefiihrten OGTTs
i.d.R. ebenfalls voneinander abweichen.
Der OGTT dient nur als Annaherung fiir

das Risiko, einen CFRD zu entwickeln und
wird deshalb bei einer Diabetes-Diagnose
mit einem zweiten OGTT (und weiteren
Parametern) bestatigt.

Alexandre.-Heymann L, et al. Feasibility and accuracy
of at-home glucose tolerance tests for cystic fibrosis
related diabetes screening. | Cyst Fibros. 2024 Sep;
23(5):857-862.
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Modulatoren in der Schwangerschaft
Weiternehmen oder absetzen?

Es gibt noch keine grof angelegten Studien zur Sicherheit der Modulatoren in der Schwangerschaft.

Bei einer Schwangerschaft stellt sich
immer auch die Frage, welche Medika-
mente kdnnen oder miissen weiterge-
nommen werden und welche kénnten ei-
nen Schaden fiir das Kind bedeuten. Die
Entscheidung ist schwierig zu treffen,
insbesondere bei neuen Medikamenten
wie den Modulatoren, iiber die es noch
keine abschlieBenden Daten zur Sicher-
heit wahrend der Schwangerschaft gibt.

Seit 2012 erstmals mit lvacaftor (IVA,
Kalydeco®) und zuletzt 2020 mit der
Dreifachkombination Elexacaftor-Teza-
caftor-lvacaftor (ETI, Kaftrio®) die CFTR-
Modulatortherapie zugelassen wurde,
ist die Zahl der Schwangerschaften bei
Frauen mit Mukoviszidose (Cystische
Fibrose, CF) deutlich gestiegen. Die
Fachinformationen der Medikamente
weisen darauf hin, dass es keine statis-
tisch signifikanten Daten zur Anwendung
bei Schwangeren gibt. In Tierversuchen
wurde allerdings gezeigt, dass die Wirk-

stoffe tiber den Blutkreislauf auch in die
Blutbahn des Fotus ibergehen und auch
in der Muttermilch messbar sind. Es gibt
jedoch laut Fachinformationen keine
Hinweise auf eine direkte oder indirekte
Schadigung des Fotus.

Sind Erkenntnisse aus Tierversuchen auf
den Menschen iibertragbar?

Die Tierversuche zur Untersuchung der
Modulatoren wurden an Mdusen, Ratten,
Kaninchen und Frettchen gemacht. Dabei
zeigte sich, dass obwohl die Wirkstoffe
Uber die Plazenta in den Fotus tber-
gehen (und insbesondere auch in das
Gehirn), keine klinischen Schiaden an
den neugeborenen Tieren zu erkennen
waren und auch keine genetischen Be-
sonderheiten oder strukturellen Verdn-
derungen in den Organen auftraten. Es
trat sogar ein therapeutischer Effekt auf:
wenn die Neugeborenen genetisch eine
Mukoviszidose hatten und wahrend der
Trachtigkeit tiber das Muttertier mit ETI

behandelt wurden, zeigten sie bei der
Geburt keine CF-Symptome. Diese Beo-
bachtungen wurden auch schon in ein-
zelnen Fallen bei Menschen publiziert.
Achtung, das Neugeborenen-Screening
wiirde in solch einem Fall negativ aus-
fallen, auch wenn das Kind CF hat!

Die Ubertragbarkeit von Tierversuchen
auf den Menschen ist generell nur eine
Anndherung, weshalb seit der Einfiihrung
der Modulatoren die Anwendung der
Therapie sehr genau beobachtet wird.
Mehrere Fallberichte iber den Ausgang
von Schwangerschaften bei CF wurden
publiziert, aber die Ergebnisse einer grof3
angelegten Studie stehen noch aus.

Schwangerschaften werden beobachtet
Die grofite Studie zur Anwendung von
Modulatoren bei Schwangeren ist die
amerikanische MAYFLOWER-Studie, fur
die 41 CF-Zentren seit 2021 Daten von
Schwangeren sammeln. Die 2024 verof-
fentlichten Zwischenergebnisse von 241
Frauen mit CF zeigen keine Auffalligkei-
ten bei den bisher geborenen Kindern,
wenn Modulatoren in der Schwanger-
schaft weiter eingenommen wurden. Die
Kinder werden bis zu zwei Jahre nachbe-
obachtet. Die meisten werdenden Miitter
(96 Prozent) hatten die Modulatorthera-
pie wahrend der Schwangerschaft nicht
abgesetzt, nur wenige unterbrachen sie
zeitweise (sieben Prozent).

Mehrere kleinere Studien und Fallberich-
te haben die Auswirkung von Modulato-
ren auf Schwangere und ihre Kinder auch
retrospektiv analysiert. Sie bestatigen
die Zwischenergebnisse der MAYFLO-
WER-Studie, dass bei den Neugeborenen
Komplikationen oder gesundheitliche
Schdden nicht hdufiger auftreten als

bei den Frauen ohne Modulatoren. Die

Therapie



Studien zeigen auflerdem, dass fast alle
Frauen die Modulatoren wahrend der
Schwangerschaft nicht abgesetzt hatten,
aber nur etwa die Halfte ihre Kinder stillt.
Den Frauen ging es wahrend der Schwan-
gerschaft mit Modulatoren deutlich bes-
serals denjenigen, die keine einnahmen:
bessere Gewichtszunahme bei Mutter
und Kind, weniger Kaiserschnitte, weni-
ger Friilhgeburten. Allerdings trat unter
ETI haufiger ein Gestationsdiabetes auf.

In den Studien fallt auch auf, dass das
Absetzen der Modulatortherapie wéh-
rend der Schwangerschaft teilweise zu

einem erheblichen Abfall der mitterli-
chen Gesundheit fiihren kann. Dies kann
auch fiir das Kind eine grof3e gesund-
heitliche Gefahr bedeuten und sollte
daher nurin enger Absprache mit dem
CF-Arzt versucht werden. Das empfiehlt
auch die Europaische Leitlinie der ECFS:
Bei der Entscheidung tiber die Anwen-
dung einer Modulatortherapie wahrend
der Schwangerschaft sollten das Risiko
fiir die Gesundheit der Mutter im Falle
einer Unterbrechung der Therapie und
fehlende Daten zur Sicherheit des Fotus
abgewogen werden.

Deutsches Mukoviszidose-Register
durch Umfrage ergénzt

Im Deutschen Mukoviszidose-Register
werden die gesundheitlichen Daten
von Menschen mit CF erfasst, auch der
Gesundheitszustand von Schwange-
ren. Details zu den Neugeborenen und
die vorangegangene Familienplanung
werden aktuell durch eine Umfrage der
Unikliniken Frankfurt und Miinchen er-
fragt (siehe Artikel auf Seite 30).

Dr. Uta Diiesberg
Mukoviszidose Institut gGmbh
E-Mail: UDueesberg@muko.info

Menschen mit Mukoviszidose.

So einfach geht’s

flir unsere gute Sache.

E-Mail: KGotthehuet@muko.info

Sie sind noch auf der Suche nach einem Geschenk zu
Weihnachten? Dann verschenken Sie doch eine Spende
und unterstiitzen damit unsere wichtigen Projekte fiir

Anstatt ein Geschenk zu kaufen, spenden Sie tiber unser
Online-Spendenformular an den Mukoviszidose e.V. An-
schlieBend konnen Sie sich auf Wunsch eine Geschenk-
Urkunde von unserer Website herunterladen, diese mit
Ihrem persdnlichen Text versehen und dem Beschenkten
Uiberreichen oder auch per E-Mail zusenden. So prdsen-
tieren Sie gleichzeitig Ihr Geschenk und Ihr Engagement

Hier geht es zum Online-Spendenformular:
www.muko.info/spendenhelfen/
geschenkspenden/spendenformular

Spende verschenken

Bei Fragen helfen wir Ihnen gerne weiter.
Karin Gottbehiit, Tel.: +49 (0) 228 98780-34,

i

MUKOVISZIDOSE.

Helfen. Forschen. Heilen.

Therapie
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Bei jedem von uns ist die Ausprdgung der Mukoviszidose anders. Da erzédhle ich Niemandem etwas Neues. Auch die Behand-

lung ist daher individuell. Seien es nun Medikamente, Physiotherapie oder das wochentliche Sportprogramm. Doch es gibt in

vielen unserer CF-Lebensbereiche auch Gemeinsamkeiten. Dies gilt auch fiir Herausforderungen, die das Leben mit Mukoviszi-

dose zu bieten hat und vor denen wir tagein, tagaus stehen.

Warmetauscher gegen kalte Atemluft
Hilfsmittel fiir Aktivitdten bei frostigen Temperaturen

Im Winter belasten Ausdauersportarten
wie Skilanglauf und Radfahren die Atem-
wege, was zu Schmerzen beim Einat-
men, Husten und einer hoheren Anfallig-
keit fiir grippale Infekte filhren kann.

Abhilfe schaffen konnen Warme-
tauscher...

LungPlus®ist so ein im Mund getragener
Warme- und Feuchtigkeitsausstauscher
flir die eigene Atemluft. Er ist geeignet
fiir Personen, die mit kalter Luft Proble-
me haben, weil sie z.B. nicht durch die
Nase atmen kdnnen oder die kalte Luft
Schmerzen verursacht. Die ausgeatmete
Warme und Feuchtigkeit wird wieder an
die einstromende Luft abgegeben.

LungPlus kann besonders fiir Menschen
mit Mukoviszidose in kalter Luft niitzlich
sein und wird seit Jahren von Sportlern
verwendet, wie aus einigen verschie-

Habt thr auch
CE-Life-Hacks?

pann schickt sie
an redaktion@
muko.info
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Fur Sie getestet: Warme- und Feuchtigkeitsausstauscher LungPlus

denen Erfahrungsberichten auf deren
Internetseite hervorgeht.

Das Modell bietet drei Gré3en an: LP-
Junior fiir Kinder und dltere Menschen,
LP-1flir Winterspaziergdange und LP-
Sport fuir sportliche Aktivitaten, wie
Langlauf, Joggen etc. Redaktionsmit-

glied Ilka Schmitzer hat das Modell LP-

Sport getestet. |hr Eindruck:

»lch hatte die Gelegenheit, LungPlus
in meinem Urlaub wahrend einer Kalte-
welle auszuprobieren. Der Warme- und
Feuchtigkeitsaustausch funktioniert
hervorragend. Die eingeatmete Luft ist

angenehm warm und verursacht bei

mir keinen Hustenreiz. Ein Nachteil der
Nutzung ist jedoch, dass sich durch

den standig gedffneten Mund Speichel
ansammelt, da man nicht automatisch
schluckt. Ich musste das Gerdt regelma-
Big herausnehmen, um zu schlucken.
Zudem sammelt sich auch Speichel im
LungPlus. Ein weiteres Problem fiir mich
ist, dass die Fliigel des Gerats aufgrund
meines schmalen Gesichts innen gegen
meine Wangen driicken. Bei ldngerer
Tragedauer wird dies unangenehm.

Zur Reinigung habe ich es mit warmem
Wasser ausgespilt und zum Trocknen




auf ein Tuch gestellt. Laut Hersteller kann
es auch in die Spiilmaschine gegeben
werden. Eine Reinigung im Vaporisator
ist jedoch nicht geeignet, da es nur Tem-
peraturen bis 80 °C vertrdgt. Zudem wird
aufgrund der Aluminiumlamellen von ei-
ner Desinfektion mit Alkohol abgeraten.

Mein Fazit: Ich werde LungPlus im Winter
bei sehr kalten Temperaturen wahrend
des Sports verwenden, da ich hier die
groBten Schwierigkeiten habe. Ansons-
ten empfinde ich es als angenehmer,

wie bisher, mehrere Hiibe Sultanol zu
nutzen.”

LungPlus kann unter www.lungplus.ch
bestellt werden und kostet 39 Euro plus
Versand aus der Schweiz (ca. vier Euro)
und Zollgebiihren von ca. 15 Euro (beim
Empfang an die Post zu bezahlen).

Stephan Kruip und Ilka Schmitzer
fur die Redaktion

Ilka Schmitzer beim Sport
mit LungPlus®

Bleib dran!

Wie es dir in Zukunft geht,
hast du in der Hand. Heute.

Deshalb ist es wichtig, dass du weiterhin deine
inhalative Therapie machst, auch wenn du dich
momentan gut fUhlst. Inhalative Antibiotika helfen
langfristig bei CF - die praventiven Effekte spUrst
du also nicht sofort. Auch wenn dich die 15 Minuten
am Tag nerven, kdnnen sie positive Auswirkungen
auf deine Lebensqualitat haben. Also: Bleib dran!
Noch mehr Tipps findest du auf muko-experte.de

CF-Life-Hacks 35




Humangenetische Untersuchung -
wer zahlt die Kosten?

Wenn ein Kinderwunsch besteht, méch-
ten Menschen mit Mukoviszidose oder
Menschen, in deren Familien bereits
Falle mit Mukoviszidose bekannt sind,
oftmals wissen, ob fiir ein kiinftiges Kind
eine Wahrscheinlichkeit besteht, an
Mukoviszidose zu erkranken.

Welche Fille sind relevant?

Wenn nur ein zukiinftiger Elternteil selbst
Mukoviszidose hat, stellt sich fiir den
Partner oder die Partnerin die Frage, ob
eroder sie auch eine genetische Veran-
lagung fiir Mukoviszidose hat und somit
eine 50-prozentige Wahrscheinlichkeit
besteht, ein Kind mit Mukoviszidose zu
bekommen. In den Féllen, in denen beide
Partner keine Mukoviszidose haben, aber
in der Familie Falle von Mukoviszidose
bekannt sind, stellt sich die Frage nach
der Anlagentragerschaft beider Partner,
wobei die Wahrscheinlichkeit, ein Kind
mit Mukoviszidose zu bekommen, weiter
sinkt.

Aufschluss iiber den Genstatus kann
eine genetische Untersuchung geben.
Dabei erfolgt nach vorheriger Aufklarung
eine umfangreiche Anamnese der famili-
dren Vorgeschichte. Anschlieend kann

eine Gensequenzierung erfolgen.

Doch wer zahlt die Kosten fiir eine gene-
tische Untersuchung?

Wenn es um die Abkldrung von Sympto-
men und damit um das Erkennen oder
Behandeln einer Erkrankung geht, ist die
Lage klar: Die gesetzliche Krankenver-
sicherung tibernimmt die Kosten fiir die
genetische Untersuchung, denn hierist
die genetische Abklarung medizinisch
indiziert, gemdfR § 27 SGB V.

Aber bei der Abkldrung der Gentrager-
schaft vor einer Schwangerschaft handelt
es sich nicht um eine diagnostische Un-
tersuchung, denn der oder die Partner/in
eines Menschen mit Mukoviszidose ist
nicht krank, sondern mdchte ,,nur” ab-
klaren, ob es eine Wahrscheinlichkeit da-
fur gibt, dass kiinftige Nachkommen an
Mukoviszidose erkranken werden. Diese
pradiktiven Untersuchungen miissen
nicht von der gesetzlichen Krankenver-
sicherung gezahlt werden. Weil es aber
sinnvoll ist, frithzeitig zu wissen, ob das
zukiinftige Kind Mukoviszidose haben
konnte, zahlen die Kassen tiblicherweise
die genetische Untersuchung.

Handelt es sich um eine genetische
Untersuchung im Rahmen einer Kinder-
wunschbehandlung, werden in der Regel
unter Beriicksichtigung der Vorausset-

zungen des § 27a SGB V und der dazu-
gehorigen Richtlinie des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) 50 Prozent
der Kosten fiir die Kinderwunschbehand-
lung und damit auch der genetischen
Untersuchung fiir verheiratete Paare bis
zu einem bestimmten Alter ibernommen.

Bei den privaten Krankenversicherungen
bestimmt sich der Leistungsumfang in
allen Fallen nach dem abgeschlossenen
Versicherungsvertrag und -tarif.

Unser Rat

Es empfiehlt sich in allen Féllen, egal, ob
gesetzlich oder privat versichert, die Kos-
tenerstattung vor einer genetischen Un-
tersuchung abzukldaren. Wenn der behan-
delnde Arzt eine medizinische Indikation
bescheinigt, sind die Chancen auf jeden
Fall héher, als bei einer rein pradiktiven
Untersuchung. Die behandelnden Arzte,
die humangenetischen Beratungsstellen,
an die man sich ohnehin wenden sollte,
und/oder die Krankenkassen sind hier
die richtigen Ansprechpartner.

Annabell Karatzas

Psychosoziale und sozialrechtliche
Beratung

Tel.: +49 (0)228 98780-32

E-Mail: AKaratzas@muko.info

Mehr zu dem Thema gibt es auf unserem Blog https://blog.muko.info
Eine Arbeitsgruppe des Universitdtsklinikums in Leipzig hat in Zusammenarbeit mit dem Bundesverband eine Umfrage
durchgefiihrt. Sie wollte herausfinden, ob die Verfiigbarkeit der CFTR-Modulatoren riickblickend die Einstellungen von
Eltern CF-betroffener Kindern zur Familienplanung und prédnatalen Diagnostik verdndert hat. Eine Befragung dieser Art istim
deutschsprachigen Raum bisher einmalig. Uber 450 Personen haben sich beteiligt und haben mit ihren offenen Antworten
und personlichen Erfahrungen ein differenziertes Bild zu diesem besonderen Thema gegeben. Auf unserem Blog berichten
Julia Hentschel, Simone Athing und Stefan Reinsch liber die Ergebnisse und wie diese helfen, konnen Entscheidungspro-
zesse in der genetische Beratung anhand echter Erfahrungswerte zu unterstiitzen.

Ilhr gutes Recht




Luftsprung Campus: Mach Dein Ding!
Stipendium fiir junge Menschen mit chronischen
Erkrankungen

2

Die ausgewdhlten Stipendiatinnen des Jahres 2024 bei der Vergabe auf dem Luftsprung-Sommerfest 2024.

Die Aktion Luftsprung vergibt Stipendien
fiir Ausbildung oder Studium an junge
Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen, u.a. mit Mukoviszidose. Wenn Du
nach dem Motto ,,auf keinen Fall auf-
geben“ lebst und grofles Engagement
fiir Deine Ausbildung oder Dein Studium
sowie fiir Deine Mitmenschen zeigst,
kannst Du Dich online bewerben (siehe
QR-code rechts).

Ein wesentlicher Zweck des Stipendiums
besteht darin, dass lhr Eurer Ausbildung
oder Eurem Studium ohne zusdatzliche
Belastung durch Nebenjobs nachgehen
kénnt (z.B. wenn die BAFOG-Férderung
auslduft) und evtl. vorhandenen finanzi-
ellen Sorgen begegnet wird.

Wie wird entschieden?
Aktion Luftsprung vergibt jahrlich in der
Regel fiinf bis sechs Stipendien.

Die Auswahl aus den zahlreichen Bewer-
bungen trifft ein Bewilligungsausschuss,
dem auch ein Vorstandsmitglied des
Mukoviszidose e.V. angehort.

Das Stipendium ist auf eine Laufzeit von
einem Jahr und eine monatliche Unter-
stlitzungsleistung von bis zu 500 Euro
begrenzt, eine Wiederbewerbung ist
zuldssig. Wahrend der Ausbildung kann
Euch ein Mentoren-Team beraten und
fordern.

Wie kann ich mich bewerben?
Bewerbungen kénnen zwischen dem
01.Januar und 31. Mdrz eines Jahres
eingereicht werden. Bei positiver Ent-
scheidung beginnt die Férderung dann
in der Regel ab Oktober.

Stephan Kruip
flir die Redaktion

Die Aktion Luftsprung ist eine Stif-
tung zur Verbesserung der Lebens-
umstande chronisch erkrankter
junger Menschen. Sie will helfen,
damit Ihr Euch in der Ausbildung,
im Studium und im Berufsleben
auf Eure Talente und Starken fokus-
sieren und Barrieren abbauen
konnt. Neben einem Hilfsfonds
»Luftsprung direkt“ bietet die Stif-
tung u.a. auch Workshops und
Beratungsgesprdche unter dem
Motto ,fit4job“ sowie eine inklu-
sive Band ,,Luftsprung live*.

Weiter zur Bewerbung:
Ol www.aktion-luft

sprung.de/luftsprung-
campus/stipendium-
bewerbung

Kurz vor Schluss
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#mukomama
Herausforderungen und Erkenntnisse

als Mama mit Mukoviszidose

Denise hat Mukoviszidose und ist letztes Jahr Mutter geworden. In diesem Text teilt sie ihre Gedanken und Erfahrungen zu den
Herausforderungen und Freuden aus einem Jahr Muttersein mit Mukoviszidose.

Denise ist leidenschaftliche Weltenbummlerin,
Autorin, Schreibmentorin und Referentin.

»Wie kann etwas gleichzeitig so schon
und erfiillend sein und gleichzeitig

so unfassbar anstrengend und heraus-
fordernd?“

Das ist eine Frage, die ich mir als Mama
mit Mukoviszidose regelmafig stelle.
Aber, so wie es Licht gibt, muss es auch
Schatten geben. Und wie nah Verzweif-
lung und Freude beieinander existieren
konnen, zeigt sich mir, seit ich vor
knapp einem Jahr Mama wurde.

Dass wir mal Eltern wiirden, war nie vor-
gesehen. Ich hatte nie geglaubt, dass ich

Mein Leben mit CF

mal Mutter werden kénnte — einer-
seits aufgrund der biologischen
Moglichkeiten mit Mukoviszidose,
aber auch, weil ich mich schon
lange damit abgefunden hatte,
dass ich voraussichtlich kein
allzu langes Leben haben wiirde.
Diese Aussicht @nderte sich 2020
aufgrund neuer Medikation.

2023 passierte es dann. Ich
blickte beinah ungldaubig auf
den positiven Schwanger-
schaftstest. Neben Freude
und Glicksgefiihlen waren
auch viele Angste da. Lange
habe ich mit dem Gedanken,
dass ich ein Kind bekommen
wiirde, gehadert. Vor allem, weil der
Gedanke so neu
und so unerwar-
tet fiir mich war.

schonen Seiten als CF-Betroffene mit
Kind mochte ich im Folgenden berich-
ten.

Der Faktor Zeit

Die wohl grofite Herausforderung fiir
mich ist bisher die fehlende Zeit fiir
mich selbst. Die Zeit fiir Therapiemaf-
nahmen, fiir Sport, meine Yogapraxis,
fiir meine beruflichen Tatigkeiten als
Selbststandige. Fiir Dinge, die mir
Freude machen, wie zum Beispiel das
Schreiben. Oder einfach nur mal SEIN.
Ganz entspannt und ohne Erwartungen
in den Tag hineinleben. Das kommt
heute kiirzer denn je.

Und auf der anderen Seite gibt es diese
kostbaren Momente mit meinem Kind,

»Die wohl grofite Herausforderung fiir mich ist

bisher die fehlende Zeit fiir mich selbst. |[...]

Ich war froh,
dass so eine
Schwanger-
schaft um die
neun Monate dauert, denn ich brauchte
diese Zeit, um mich einzustimmen und
das Bild, das ich von meinem Leben im-
mer hatte, entsprechend neu zu malen.

Auf das, was aber tatsachlich kommen
wiirde, hdtte ich mich nicht vorbereiten
kénnen — einfach, weil man sich nicht
aktiv auf das Elternsein vorbereiten
KANN in meinen Augen. Sowohl von den
Herausforderungen als auch von den

Fiir Dinge, die mir Freude machen, wie zum Beispiel
das Schreiben. Oder einfach nur mal SEIN.“

die so viel Liebe, Freude und Verbunden-
heit beinhalten. Mit Baby ist mein Alltag
extrem entschleunigt. Ich muss (und
kann) einfach nicht so viel ,,schaffen®,
denn was zahlt, ist, dass ich da bin. Das
Mamasein zwingt mich quasi dazu, voll
im Moment zu sein. Nicht an der Ver-
gangenheit festzuhalten oder mich um
die Zukunft zu sorgen, sondern prasent
zu sein. Und die Momente, in denen ich

dann Zeit fiir mich oder meine kreativen




Tatigkeiten habe, schdtze ich nun umso
mehr und koste sie voll aus.

Die eigenen Bediirfnisse und der Kérper
Eine weitere, sehr groRe Herausforde-
rung — insbesondere im ersten Jahr mit
Baby — ist und war, auf meine eigenen
Bediirfnisse und meinen Kérper zu ho-
ren. Im Leben mit Mukoviszidose
miissen wir lernen, auf unseren

Korper zu héren, Warnsignale

zu erkennen und entsprechend

zu handeln. Als Mutter ist man

jedoch quasi 24 Stunden am

Tag und sieben Tage die Woche

damit beschéftigt, die Bediirfnisse des
Kindes wahrzunehmen und auf sie zu
reagieren. Selbst wenn das Baby gerade
von jemand anderem versorgt wird, fallt
es mir personlich manchmal schwer,
nicht trotzdem gedanklich standig beim
Kind zu sein.

Ein wichtiger Faktor als CF-Betroffene:
Das Elternsein ist korperlich unfassbar
anstrengend, vor allem, wenn einem
eine bindungsorientierte Erziehung
wichtig ist. Das Stillen kann sehr aus-
laugen und die ohnehin schon wenig
vorhandene Energie entziehen. Das
viele Tragen eines immer schwerer wer-
denden Kindes, dazu die alltdglichen
Erledigungen, Einkdufe, plus Schlaf-
mangel und gesundheitliche Schwan-
kungen durch Infekte... da kommt eine
Menge zusammen.

Froh bin ich in dieser Zeit, dass ich im
Leben mit CF gelernt habe, mich zu mo-
tivieren und durchzuhalten — aber auch
das hat natdirlich seine Grenzen. Und

Mammutbaum trifft
Mammutaufgabe.

zu lernen, diese Grenzen
zu respektieren, ist ein
anhaltender Lernprozess

fir mich.

Das Schone durch
Schwangerschaft, Geburt
und Leben mit Baby und

,»Ich bin so unheimlich stolz auf meinen Korper!
Ich habe ihn aufgrund der CF so oft als schwach

und krank angesehen.“

u.a. das Stillen: Ich bin so unheimlich
stolz auf meinen Korper! Ich habe ihn
aufgrund der CF so oft als schwach und
krank angesehen. Seit dieser lebens-
verandernden Erfahrung jedoch kann
ich nur iber meinen Kérper und was
eralles so kann, staunen und zutiefst

dankbar sein.

Das Kind als positive Motivation

Auch wenn es etliche Momente gibt, in
denen ich mir mehr Ruhe und Erholung
wiinsche, nehme ich regelmafiig wahr,
wie mein kleiner Muckel mich dazu
bringt, aktiver zu sein, mehr rauszuge-
hen und selbst bei triibem oder kaltem
Wetter an die frische Luft zu gehen.
Unser Sohn ist ein richtiger Outdoor-
mensch und er halt es nicht sonderlich
lange in der Wohnung aus.
Und davon profitiere auch
ich, wenn wir regelmaBig
rausgehen und etwas
unternehmen - teilweise
unternehmen wir auch Din-
ge, die ich ohne Kind nicht

gemacht hatte, wie z.B. Spielplatze,

Walder oder Bauernhofe erkunden!

Was man von auf3en betrachtet nicht
sieht: Auswirkungen auf die Psyche
Vor allem diese fehlende Me-Time, aber
auch verschiedene Sorgen und Angste,
die kdrperliche Anstrengung und die
emotionale Belastung konnen sehr auf
die Psyche schlagen. Da, wo ich mich
frither zuriickgezogen hatte, weil mir
alles zu viel oder die Welt im AuBBen mir
zu laut wurde, muss ich als Mama nun
funktionieren.

Bei CF-Betroffenen besteht eine zwei-
bis dreimal hohere Wahrscheinlichkeit,
an Depression oder einer Angststérung
zu erkranken. Betroffene erleben im

»llch nehme regelmdpig wahrl, wie mein kleiner
Muckel mich dazu bringt, aktiver zu sein, mehr
rauszugehen und selbst bei triibem oder kaltem Wetter

an die frische Luft zu gehen.“

Mein Leben mit CF
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Das Elternsein bringt fiir Denise grof3e
Herausforderungen mit sich, ist aber auch
die sinnerfiillteste Aufgabe fiir sie.

Laufe ihres Lebens Traumata, miissen
sich ,,stark“ zeigen, haben belastende
Themen, mit denen sie konfrontiert wer-
den. Starke Gefiihle, die man teilweise
gelernt hat zu unterdriicken, werden

bei der Beglei-
tung eines Kindes
getriggert. Ein Kind
ist ein standiger
Spiegel des eige-
nen Selbst. Und
eine sowohl kor-
perliche als auch
mentale Dauerbelastung durch den
Vollzeitjob ,,Mutter” kann, ergdnzend
zum Leben mit Mukoviszidose an sich,
ein vorher gut aufgebautes und aufrecht
erhaltenes Kartenhaus irgendwann zum
Einstiirzen bringen.

Daher, ganz wichtig in meinen Augen
und in meiner Erfahrung: Unterstiitzung
suchen! Einerseits, um regelmafige
Auszeiten zu ermdéglichen und geni-
gend Zeit fiir Regeneration, Therapie-
manahmen und Me-Time zu schaffen,
aber auch in Bezug auf medizinische
oder psychologische Unterstiitzung.
Selbst wenn das bedeutet, dass man
sich ein wenig iiberwinden, Stolz oder
Kontrolle loslassen muss. Das A und O

,»Ein Bonus [...] ist iibrigens auch das personliche

Wachstum, das mit dem Elternsein einhergeht. [...] -
Uber sich hinauszuwachsen und vielleicht auch

ein Stiick weit zu heilen.“

ist die Gesundheit, physisch und mental
—denn es ist wahr: Wenn es uns als
Eltern/Muttern gut geht, dann geht es
auch den Kindern gut!

Ein Bonus in diesem Bereich ist {ibri-
gens auch das personliche Wachstum,
das mit dem Elternsein einhergeht. Ein
Kind verhilft einem namlich wirklich
dazu, mehr tiber sich selbst und riick-
blickend tber die eigene Kindheit zu
lernen. Uber sich hinauszuwachsen und
vielleicht auch ein Stiick weit zu heilen.

Die Quintessenz

Ja, das Elternsein bringt grofie Heraus-
forderungen mit sich und mehr als
einmal bin ich schon an meine Grenzen
gestoRen. Und gleichzeitig birgt das
Leben mit Kind so viele wunderschéne
Momente der Verbundenheit und Freu-
de. Momente der Liebe, des Lachens
und purer Lebensfreude. Mama zu sein
ist die sinnerfiillteste Aufgabe, die ich
bisher hatte und ich weif} tagtdglich,

wofurich die Dinge tue, die ich tue —

darunter auch, warum ich mich um mich
selbst und meine Gesundheit sorge.
Dennich lebe nicht mehr ,nur® fir mich,
sondern auch fiir ein kleines Wesen, fiir
das mein Partner und ich die ganze Welt
bedeuten.

Eure Denige




700 Kilometer
fiir die Mukoviszidose-Forschung
Mit dem Rad durch die Republik

Patrick Wirth stellte sich einer besonderen sportlichen Herausforderung: 700 Kilometer Radfahren in neun Tagen, von

Giinzburg in Bayern nach Hamburg. Wie es dazu gekommen ist, erzahlt er uns im Interview.

Einmal quer durch Deutschland fiir die Mukoviszi-
dose-Forschung: Patrick Wirth aus Giinzburg

A(‘ji’j

MUKO on Air

1

Lieber Patrick, Du hast Dich am 13. Sep-
tember auf das Rennrad geschwungen
mit dem klaren Ziel vor Augen, Hamburg
in neun Tagen zu erreichen. Das bedeu-
tet rund 80 Kilometer Radfahren pro
Tag. Bist Du Leistungssportler oder was
motiviert Dich, dieses Pensum so diszi-
pliniert durchzuhalten?
Leistungssportler bin ich absolut nicht,
ich treibe einfach nur gerne Sport und
habe mittlerweile den Ausdauersport
fiir mich entdeckt, da man hierbei gut

gegen seinen inneren Schweinehund an-
kampfen kann. Aber diese Tour ist nicht
nur als sportliche Leistung gedacht,
sondern vielmehr eine Herzensangele-
genheit.

Meine 25-jdhrige Schwester Milena ist
an Mukoviszidose erkrankt und sie steht
kurz vor der Lungentransplantation.
Bereits im Alter von zwolf Jahren hatte
sie einen Teil der Leber von meinem
Vater transplantiert bekommen. Auch

Der neue Podcast
des Bundesverbands
Mukoviszidose e.V.

E\é? %uxo\n SZIDOSE,
 Helten. Farsehen. Heiten,

www.muko.info/podcast

..und auf allen gangigen
Podcast-Plattformen
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Patrick lie sich auch vom Gegenwind nicht brem-
sen und setzte sein Ziel beherzt um.

ich méchte meine Schwester unterstiit-
zen und starte die Spendenaktion, um

auf die seltene Erkrankung Mukoviszido-

se aufmerksam zu machen und die Mu-
koviszidose-Forschung voranzutreiben.

Wie genau ist diese Spendenaktion
aufgebaut und wie und bis wann kann
man Dich unterstiitzen?

Ich habe meine Aktion auf der Webseite
des Mukoviszidose e.V. eingestellt und
als Spendenziel den Betrag 10.000 Euro
festgelegt. Menschen mit Herz kdnnen
fur das Erreichen meines Ziels einen
Betrag ,X“ zu spenden. Wie sie dabei
vorgehen, ist ihnen selbst vorbehalten.
Sie kdnnen mich sowohl fiir das Errei-
chen meines jeweiligen Tageszieles —
80 Kilometer — sponsern oder aber fiir
meine geplante Ankunft in Hamburg am

Personlich

20. September. Natiirlich ist es auch
einfach so moéglich, zu spenden, denn
jeder gespendete Euro wird von mirin
Dankbarkeit angenommen und geht zu
100 Prozent an den Mukoviszidose e.V.
Auf Wunsch kann selbstverstdndlich
eine Spendenquittung ausgestellt wer-
den. Auf der Kampagnenwebseite kann
jederzeit der aktuelle Spendenstand
eingesehen werden, sodass alle Unter-
stiitzer bis zum Erreichen des gemein-

samen Ziels mitfiebern kdnnen.

Ich werde meine Fahrt mit der App Strava
aufzeichnen, sodass ich wahrend der
Tour iber meinen Instagram-Account
meine Zwischenstdnde durchgeben
kann. Am 22. September werde ich das
Ergebnis meiner Aktion veroffentlichen.
Neben Spenden wiirde ich mich auch
dariiber freuen, wenn viele Menschen
meinen Beitrag oder die Aktion teilen,
damit wir so viel Reichweite generieren
wie moglich, um Mukovizidose bekann-

ter zu machen!

Waihrend Du diese Zeilen schreibst,
befindest Du dich mitten auf Deiner
Tour. Wie geht es Dir und hast Du Dein
Spendenziel bereits vor Augen?

Der erste Tag ist heute geschafft. Das
Wetter hat leider nicht ganz mitgespielt
und Seitenwind und Gegenwind waren
meine besten Freunde. Aberin Momen-
ten wie diesen habe ich immer klar die
Worte meiner Schwester im Ohr: ,,Auf-
geben ist keine Option“.

Mein urspriingliches Spendenziel von
8.000 Euro habe ich fast erreicht; nie-
mals hatte ich mir ertraumt, so eine
Summe zu erzielen! Vielen Dank an alle,
die mich bis hierhin unterstiitzt haben.
Nun schaue ich weiter nach vorne und

aktuell ware es fiir mich ein Riesener-

folg, wenn wir die 10.000 Euro knacken.
Wer weif3 ...

Lieber Patrick, wir danken Dir sehr fiir
Deinen Einsatz fiir Deine Schwester und
andere Menschen mit Mukoviszidose
und wiinschen Dir gute Beine fiir den
Endspurt ;-).

Marc Taistra, fiir die Redaktion

Anmerkung der Redaktion:

Patrick Wirth hat am 20. September 2024
sein Ziel Hamburg erfolgreich erreicht
und dabei die unglaubliche Spenden-
summe von 10.030 Euro fiir unsere For-
schungsfdrderung erradelt.

lhr habt eigene Ideen fiir Spenden-
aktionen, die Ihr zu unseren Gunsten
durchfiihren méchtet? Dann startet mit
nur wenigen Klicks auf unserer Webseite
Eure eigene Aktion.

www.muko.info/spenden
helfen/aktiv-werden/
spendenaktion-starten

Miide, ausgehungert, aber zufrieden bei der
Ankunft an einem Nachtquartier.




Elisabeth,
CF-Patientin
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Empfohlen von fihrenden Experten —

und ich mach’s!

Warum ich trotz anderer Therapien R Jetzt QR-Code scannen

und meine S]‘ory lesen.

www.pari.com/meine-story

weiter inhaliere, erfahrst Du hier!

PARI

WWW.pari.com



Fragen rund um lhre Kreon®-Therapie?

Wie 6ffne ich eine Wie soll ich Kreon® Welche Kreon® Informative Kurzvideos,
Kreon® Kapsel? dosieren und einnehmen? Wirkstarken gibt es? auch fir Kinder.

Wann erhalte ich Kreon®
auf ,,Kassen-Rezept“?

Was muss ich
im Urlaub beachten?

Nutzen Sie unseren Downloads:
Behandlungs-Tracker? Broschiire mit
Rezepten, Erndhrungs-
tagebuch, u.a.

Unsere Antworten auf Kreon.de
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Viatris Healthcare GmbH ist Zulassungsinhaber fiir Kreon® 35 000 und Kreon® 20 000 und Mitvertreiber fiir die Produkte Kreon® fir Kinder, Kreon® 10 000 Kapseln und Kreon® 25 000, fiir die Abbott Laboratories
GmbH der Zulassungsinhaber ist.

Abbott Laboratories GmbH, Freundallee 9A, 30173 Hannover, Mitvertrieb: Viatris Healthcare GmbH

Kreon® fiir Kinder Magensaftresistente Pellets; Kreon® 10 000 Kapseln Hartkapseln mit magensaftresistenten Pellets; Kreon® 20 000 Kapseln Ph. Eur. Lipase Einheiten, magensaftresistente Hartkapseln;
Kreon® 25 000 Kapseln Hartkapseln mit magensaftresistenten Pellets; Kreon® 35 000 Ph. Eur. Lipase Einheiten, magensaftresistente Hartkapseln. Wirkstoff: Pankreaspulver/Pankreatin, hergestellt
aus Pankreasgewebe vom Schwein. Anwendung: Kreon® fiir Kinder/Kreon® 10 000/25 000: Zur Behandlung bei Verdauungsstorungen (Maldigestion) infolge ungentigender oder fehlender Funktion der
Bauchspeicheldriise (exokrine Pankreasinsuffizienz) und bei Mukoviszidose zur Unterstiitzung der ungenligenden Funktion der Bauchspeicheldriise. Kreon® 20.000/35.000: Behandlung einer exokrinen
Pankreasinsuffizienz. Hierbei produziert die Bauchspeicheldriise nicht gentigend Enzyme, um die Nahrung zu verdauen. Dies wird héufig beobachtet bei Patienten mit Mukoviszidose, einer seltenen angeborenen
Stérung oder mit einer chronischen Entziindung der Bauchspeicheldrise (chronische Pankreatitis) oder bei denen die Bauchspeicheldrise teilweise oder vollsténdig entfernt wurde (partielle oder totale
Pankreatektomie), oder bei Personen mit Bauchspeicheldriisenkrebs. Kreon® 20 000/35 000 kann bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen angewendet werden. Apothekenpflichtig. Stand: Kreon® f.
Kinder/ Kreon® 10 000: 04/2022. Kreon® 25 000: 12/2022. Kreon® 20 000: 05/2023. Kreon® 35 000: 09/2023.

Zu Risiken und Nebenwirkungen lesen Sie die Packungsbeilage und fragen Sie Ihre Arztin, lhren Arzt oder in Ihrer Apotheke.

Viatris Healthcare GmbH, Liitticher StraBe 5, 53842 Troisdorf. E-Mail: Viatris.healthcare@viatris.com

© 2024 Mylan Germany GmbH (A Viatris Company)

re &) VIATRIS

EHR GENUSS IM ALLTAG




