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Martin Dil8ner, privat

Sandra Blume, privat

Liebe Leser*innen,

seit der letzten Jahresmitgliederversammlung im
September dieses Jahres unterstiitzen wir, Sandra
Blume und Martin Dilner den Vorstand des Muko-

viszidose Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V.

Ich, Sandra Blume, selbst betroffen unterstiitze seit
10 Jahren den Muko-Freundschaftslauf. Martin Dil-
Bner, ebenfalls selbst betroffen war bereits in der

Vergangenheit Vorstandsmitglied.

Wir schauen auf ein ereignisreiches Jahr zuriick, wel-
ches durch die Coronapandemie viele Veranderun-
gen, Einschrankungen und Sorgen in allen Lebens-
bereichen mit sich brachte. Dank der Unterstiitzung
von Kolleg*innen, Freunden und Familie haben wir

diese schwierige Zeit bisher gut iberstanden.

Fiir uns als Mukoviszidose-Betroffene war es aber
auch ein hoffnungsvolles Jahr, denn seit August ist
das vielversprechende Medikament Kaftrio auch in
Deutschland zugelassen. Der Grofteil der Patient*in-

nen profitiert schon jetzt von der guten Wirksamkeit.

In dieser Fliigelpost erzdhlen Betroffene tber ihre
bisherigen Erfahrungen mit dem neuen Medikament.

Wir sind gespannt was die Zeit noch bringt.

AufRerdem finden Sie Berichte Uber verschiedene
Aktivitaten und Veranstaltungen rund um das Thema
Mukoviszidose. Besonders zu erwdhnen wdre die
Auszeichnung von Frau PD Dr. Staab mit der Adolf-
Windorfer-Medaille durch den Vorsitzenden des Mu-

koviszidose Bundesverbandes Stephan Kruip.

Nach 10 Jahren gibt es eine Fortsetzung des Foto-
projekts ,,Gesehen werden-Menschen mit Mukovis-
zidose“ mit sehr eindrucksvollen Bildern. In dieser
Ausgabe konnen Sie sich bereits auf eine Auswahl

an Bildern freuen.

Wir hoffen, dass 2021 ein besseres Jahr wird, die
Sorgen weniger werden und sich die Dinge zum Gu-
ten wenden.

Sandra Blume und Martin DilBner
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Klausur des Mukoviszidose
Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V.

am 21. August 2020
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In diesem fiir alle besonders herausfordernden Jahr 2020 war
es dem Team des Landesverbandes wichtig mit den verschie-
denen Kolleg*innen aus Vorstand, Verwaltung, Physiothera-
peut*innen und Berater*innen in die gemeinsame Klausur zu
gehen. Die beiden groen Themen waren dabei der Riickblick
auf ein bewegendes Jahr 2019/2020 und der Ausblick auf die

Ziele der Zusammenarbeit fiir 2020/2021.

Neben einigen personellen Umbriichen hatte der Landesver-
band besonders mit der COVID19 — Situation und den damit

zusammenhdngenden Spendenausfallen zu kampfen.

Die vakanten Personalstellen in den Bereichen Physiotherapie
und Sozialrechtliche Beratung konnten addquat nachbesetzt
werden. Die neuen Kolleg*innen wurden vom Team mit offenen
Armen empfangen und konnten reibungslos Verantwortung
tibernehmen, so dass eine umfassende Mitgliederbetreuung

gewdhrleistet bleibt.

COVID19 verschaffte dem Landesverband — wie den meisten
gemeinniitzigen Organisationen, welche unter anderem auf

Spenden angewiesen sind — einiges Kopfzerbrechen. Dies galt

es in der Klausurtagung aufzuarbeiten und die gemeinsame
Strategie unter diesen erschwerten Bedingungen neu zu defi-

nieren.

Besonders unter der Uberschrift ,Digitalisierung der Ange-
botspalette“ wurden innovative Ideen entwickelt, von denen
die Mitglieder des Landesverbandes schon bald profitieren
konnen. So hat der Ausbau der digitalen Kommunikation eine
hohe Prioritdt: Mitmachvideos fiir von Mukoviszidose betroffe-
ne Kinder und Jugendliche, Video-Physiotherapie und video-
basierte Elternarbeit werden bis Ende des Jahres in die erste

Umsetzungsphase starten.

Die Kolleg*innen des Landesverbandes erhoffen sich davon
eine Erweiterung des Bekanntheitsgrades — besonders bei der
jingeren Generation. Gleichzeitig méchten sie den Mukoviszi-
dose-Betroffenen zeitlich und rdumlich unabhéngige Zugangs-
moglichkeiten zu unseren Angeboten eréffnen und eine univer-

selle Teilhabe ermoglichen.

Sebastian Kukla

Foto: www.freepik.com | Designed by Freepik
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Zusammenarbeit Berlin-Brandenburg
und Leipzig

Dirk Seifert und Kevin Kretschmar

Am 18. September 2020 besuchte Kevin Kretschmar, der Vorsit-
zende des Mukoviszidose Selbsthilfe Leipzig e.V. die Kontakt-
und Beratungsstelle zum Erfahrungsaustausch mit Mitarbeiten-

den und Vorstdnden des Landesverbandes.

Bereits seit einigen Jahren gibt es einen regelmafiigen und herz-
lichen Austausch zwischen beiden Vereinen. Ein Vorganger von
Kevin Kretschmar hatte sich vor einigen Jahren Anregungen beim

Potsdamer Muko-Freundschaftslauf geholt. Mittlerweile hat

Richtigstellung

Leipzig bereits seit mehr als 10 Jahren einen eigenen und sehr

erfolgreichen Benefizlauf zur Spendeneinwerbung.

Die beiden Vorsitzenden des Berlin-Brandenburger und Leipzi-
ger Vereins sehen viel Potential in der zukiinftigen Zusammen-

arbeit und mochten diese gerne vertiefen.

Ein Gegenbesuch in der Heldenstadt im kommenden Jahr ist fest
eingeplant.

Dirk Seifert Vorstandsvorsitzender

In der 72. Ausgabe der Fliigelpost haben wir Herrn Dr. med. Biedermann bereits in den Ruhestand ver-

abschiedet. Dies war eine Fehlinformation. Gliicklicherweise bleibt Herr Dr. med. Biedermann noch bis

Oktober 2021 behandelnder Arzt. Wir mochten uns an dieser Stelle fiir diesen Fauxpas entschuldigen

und sind froh dariiber, dass uns Herr Dr. med. Biedermann in der Cf Versorgung erhalten bleibt.

Die Redaktion
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Sebastian Fritsche mit den Tourteilnehmer*innen

CF Motorradtour

»Unter den wachsamen Augen Rolands auf den Spuren von Loriot” -
das war das Motto der CFler auf heif3en Ofen im Jahr 2020.

Bei perfektem Wetter am 19. September machten sich 9 Motor- Mit vollen Mdgen ging es dann zum nahegelegenen Stadtpark
radfahrer auf 7 heiRen Ofen auf zur 19. Muko-Motorrad Tour. auf die Pirsch nach Loriots Waldmé&psen, von denen wir auch

Gefiihrt von Sebastian fiihrte uns die Tour vom einige zu Gesicht bekamen und die frei von Scheu fiir

tblichen Treffpunkt am Olympiastadion bei- das eine oder andere Foto zur Verfiigung standen.

nahe piinktlich um 10 Uhr morgens Richtung SchluBendlich statteten wir auch Loriots Knollen-

nasenmannchen und dem Roland von Branden-

Westen knapp nérdlich an Potsdam vorbei |
2
Uiber Ketzin, weiter Richtung Nauen, dann via burg einen Besuch ab, wo wir dann Dank der Hilfe

Pawesin zum Zielort Brandenburg. Trotz einiger freundlicher Touristen das obligatorische Gruppen-

technischer Hiirden des Navis und damit ver- foto realisieren konnten.
bundener unfreiwilliger Umwege und Stopps
Die Sonne verwdhnte uns, doch die Zeit schritt
erreichten wir nach ca. 100 Kilometer Fahrt
voran und so gingen wir iiber das Stadtzent-
zeitgerecht unseren Bestimmungsort.
rum, vorbei an einer Eisdiele - natirlich nicht

Angekommen in einer der schonsten und aufstre- ohne anzuhalten und den lokalen Einzelhan-

benden Stadte an der Havel, bummelten wir etwa del zu unterstiitzen - wieder zuriick zu unseren

20 Minuten durch die Innenstadt zum Restau- heiBen Ofen. Hier verabschiedeten wir uns und

v S

rant Tot6, wo Sebastian fiir uns einen Mittags- < jeder machte sich auf den Heimweg.

tisch auf der Terrasse mit wundervollem Blick
Wieder einmal ein sehr gelungener Tag mit viel Fahrfreude,
auf die Havel und deren Bootsverkehr reserviert hatte. Hier
netten Menschen und schonen Erlebnissen. Danke.
wartete unsere ndchste Herausforderung: Sehr schmackhafte
tibergrofe Pizzen auf zu kleinen Tellern mit nahezu stumpfen

Messern schneiden und verzehren. Was wir aber alle letztlich Andrea und René

meisterten.
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Friederike Ebert und Kerstin Schwarz

Frank Honerbach und Thomas Boeser

30. Jahresmitgliederversammlung
des Mukoviszidose e.V. Landesverbandes

Berlin-Brandenburg

Trotz der anhaltenden COVID-19 Situation konnte unsere Jah-
resmitgliederversammlung auch in diesem Jahr als Prasenzver-
anstaltung im Hotel Grenzfall stattfinden. Da einige Mitglieder
das Risiko der Reise nach Berlin-Mitte nicht auf sich nehmen
wollten, konnten die Mitarbeiter*innen der Kontakt- und Bera-

tungsstelle diese digital dazu schalten.

Anfangs der Mitgliederversammlung tbergab die Regional-
gruppensprecherin fiir Berlin, Kerstin Schwarz, ummantelt von
einer bewegenden Laudatio, der langjahrigen und geschatzten
Kollegin Christa Weiss die CF-Ehrenurkunde fiir auRergewohn-
liches ehrenamtliches Engagement. Wir hoffen, Christa Weiss
als Mensch mit solch grofier Expertise in Zukunft fiir unsere

Verbandsarbeit gewinnen zu kénnen.

Neben der Entlastung des Vorstandes und den Berichten der
verschiedenen Funktionstrager*innen wurden auch die Kandi-
dat*innen fiir die Regionalgruppenarbeit Enrico Grofe fiir Pots-

dam-Mittelmark und Theah Huppert fiir Berlin vorgestellt.

Den Vorstand unterstiitzen bis zu den ndchsten Vorstands-
wahlen 2021 Sandra Blume und Martin DilBner als ko-
optierte Mitglieder. Mit diesen motivierten ,,Nachwuchs-
kraften“ und dem bestehenden Stamm an ehrenamtlichen
und festen Mitarbeiter*innen ist der Landesverband gut geriis-

tet fiir kommende Aufgaben und Entwicklungen.

Aus aktuellem Anlass konnten wir Dr. Kurzidim aus dem Klini-
kum fiir einen Vortrag zum Thema ,,Corona und Mukoviszidose“
gewinnen. Hierbei wurde deutlich, dass die CF-Patient*innen
im Vergleich zur restlichen Bevolkerung keine groferen CO-

VID-19 Ansteckungen verzeichnen.

Die 30. Jahresmitgliederversammlung wurde mit einer sehr be-
riihrenden Lesung aus dem Buch ,,Trotz™ dem! — denn Leben
will leben” von Thomas Boeser und seinem Team (www.lungi-

tudo.com/trotzdem) abgerundet.

Wir danken allen Gasten, den ehrenamtlich Mitwirkenden so-
wie dem Team der Kontakt- und Beratungsstelle fiir die Unter-

stiitzung!

Die Veranstaltung zeigte ein weiteres Mal nachdriicklich, dass
der Landesverband nur durch die gemeinsame Zusammenar-
beit aus ehrenamtlichen Helfer*innen, dem Vorstand, den Mit-
arbeiter*innen der Kontakt- und Beratungsstelle und vor allem
den Betroffenen selbst zu voller Stdrke und Entfaltung kommt.
Wir sehen dem kommenden Jahr — trotz COVID 19 — positiv ent-
gegen und freuen uns auch auf die weitere Kooperation mit den

Muko-Ambulanzen in Berlin und Brandenburg.

Sebastian Kukla

Fotos: Friederike Ebert

Dirk Seifert und Christa Weiss



Am vergangen Freitag, dem 02.0ktober
2020, war ich zu Gast bei der Veranstal-
tung ,,Mukoviszidose schreibt Geschich-
te“im Pauliklosterin Brandenburg an der
Havel. In Kooperation mit Prof. Dr. Mainz,
Leiter der Abteilung P4d. Pneumologie/
CF Zentrum, Klinikum Westbrandenburg,
wurden mit Partnern aus Potsdam und

Brandenburg an der Havel die regionalen

Versorgungsstrukturen fiir Patient*innen
mit Mukoviszidose diskutiert. Ein breit
eingeladenes Publikum unter anderem
mit Herrn Erwin Riiddel, MdB und Vorsit-
zender des Ausschusses fiir Gesundheit,
Frau von Fallois, Vorstand der Christiane
Herzog Stiftung, Betroffenen, Angehori-
gen, Vertretern der Selbsthilfegruppen

(Mukoviszidose Landesverband Berlin-

ukoviszidose Veranstaltung =~ -
Brandenburg an der Havel

Brandenburg e.V. und der Mukoviszidose
Selbsthilfe Dessau) sowie Betreuern aus
verschiedenen Berufsgruppen analysierte
Herausforderungen und Potenziale. Frau
Dr. Tiemann setzt sich verstarkt dafiir
ein, die Versorgungsstruktur der Patien-
ten mit Mukoviszidose nachhaltig zu
verbessern.

Dirk Seifert

Verleihung der Adolf-Windorfer-Medaille 2020

hmann MdB

7

Foto: Blirg/Sylyia LE

von links: Stephan Kruip Vorstandsvorsitzender des Mukoviszidose Bundesverbandes,
Dirk Seifert Vorstandsvorsitzender des Landesverbandes Berlin-Brandenburg e.V.,
Sebastian Fritsche, stellvertretender Vorsitzende, Markus Wittich Vorstandsmitglied,

Dr PD Doris Staab, Sylvia Lehmann MdB

Am 21. Oktober 2020 wurde fiir jahrzehn-
telanges ehrenamtliches Engagement die
Adolf-Windorfer-Medaille des Mukoviszi-
dose e.V. an Frau PD Dr. med. Doris Staab

verliehen. Seit 1985 arbeitete sie in der

Versorgung von Mukoviszidose-Betroffe-
nen. Sie war 1991 mafBgeblich beteiligt
an der Griindung des Mukoviszidose
Landesverbandes  Berlin-Brandenburg

e.V. und 1999 war sie Mitbegriinderin

des bundesweit ersten Christiane Herzog
Zentrums. Neben ihrer beruflichen Tatig-
keit hat sie sich viele Jahrzehnte lang eh-
renamtlich im Mukoviszidose e.V., flir die
Christiane Herzog Stiftung und im Muko-
viszidose Landesverband Berlin-Bran-

denburg e.V. engagiert.

Die Verleihung der Medaille hatte der
Vorsitzende des Bundesverbandes Ste-
phan Kruip personlich vorgenommen
und die Leistungen von Frau PD Dr.

Staab gewdirdigt.

Gastgeberin der Veranstaltung war die
Schirmherrin des Mukoviszidose Landes-
verbandes Berlin-Brandenburg e.V. Frau
Sylvia Lehmann MdB, wofiir ich mich
herzlich bedanken méchte.

Dirk Seifert

Foto: Biro Tiemann MdB
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Leonie

Vorweg mochte ich uns kurz vorstellen. Ich bin die Mama von
der kleinen Leonie. Sie ist mittlerweile 6 Jahre alt und besucht
seit August dieses Jahres die 1. Klasse in Berlin. Wir erhielten
im Juni 2019 die Diagnose fiir die CF und ich muss sagen, dass
wir seitdem das Leben ganz anders genieflen. Da wir bis zur
Diagnose einen langen Weg mit zahlreichen und nervenauf-
reibenden Arztbesuchen hatten, kénnen wir mittlerweile trotz
der vielen Medikamente, doch eine tolle Zeit miteinander erle-
ben. Auch wenn das Jahr 2020 doch etwas “verriickt“ ist, haben
wir doch tolle Erlebnisse und vor allem viel Zeit wahrend des
Lockdowns miteinander gehabt. So wurden wir zum Beispiel im
Mai auf eine Woche Urlaub auf der wunderschénen Insel Riigen
eingeladen. Diese Woche hat uns beiden unbeschreiblich gut-
getan und wir waren sehr, sehr dankbar, dass wir diese Mog-

lichkeit nutzen durften. Leonie fand es total schon am Strand

e

zu buddeln, ihre FiiRe im Meer plantschen zu lassen und auch

die Salzluft machte sich laut ihrer Aussage positiv bemerkbar.

Wir versuchen die Mukoviszidose im Alltag weitestgehend in
den Hintergrund zu stellen und viele tolle Dinge zu erleben. Na-
tlrlich gibt es immer wieder Riickschldge und tiefschlagende
Gedankengdnge im Leben von Leonie. Manchmal fragt sie mich,
warum das Leben so unfairist und sie diese Krankheit hat. Aber
auch die sind meistens schnell in den Hintergrund gestellt und
das Lacheln und die strahlenden Augen kommen wieder zum
Vorschein. Und so lange man als Elternteil diese schonen Mo-
mente erleben darf, bekommt man auch trotz Corona die Kraft,
sein Kind auf seinem Weg mit dieser Krankheit so gut es geht
zu unterstiitzen.

Franzi




Wir gehen online -
jetzt erst recht!

Im August dieses Jahres erreichte uns eine E-Mail von der Pari-
tatische Berlin in der alle Mitgliedsverbdnde eingeladen worden
sind, fiir den Zeitraum vom 11.-20.September 2020 einen Beitrag
zu den Berliner Freiwilligentagen zu leisten. Ziel des Ganzen soll-
te es sein auf das Ehrenamt aufmerksam zu machen. Da wollten
wir mitmachen. Trotz der anhaltenden Corona Pandemie hatten
wir das Gliick, Anfang September erste Videos mit Betroffenen
zu dem Thema ,Mein Leben mit Mukoviszidose“ zu drehen und
so unser Ehrenamt wie auch die unheilbare Erkrankung Muko-

viszidose bekannter zu machen.

Du mo6chtest deine Erfah-

Max und Stephan, beide 27 Jahre alt, erzdhlen uns wie es ist mit
einer chronischen Krankheit zu leben. Herausgekommen sind
Eindriicke zweier Menschen, wie sie unterschiedlicher gar nicht
sein kdnnten. Jeder auf seine Art beeindruckend und ehrlich.
Zu sehen sind die Videos seit Anfang November unter unserem

YouTube Channel ,,Mukoviszidose Landesverband Berlin-Bran-

denburge.V.“.

Und weitere Videos werden folgen.

Noch in diesem Jahr wollen wir
Videos mit unseren Physiothera-
peutinnen fiir die Mukoviszido-
se- spezifische physiotherapeu-
tische Behandlung drehen und

online stellen.

rungen rund um das The-
ma Mukoviszidose auch
teilen? Melde dich bei
uns in der Kontakt- und
Beratungsstelle unter kontakt@muko-berlin-branden-
burg.de oder per Tel. 030 40 30 19 53.

AKTUELLES @ @
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Foto: Friederfke Ebert

Herzlichen Gliickwunsch zum Jubildum

Wir gratulieren unseren Mitarbeiten-

den Hajo Olszewski ganz herzlich
zum 70. Geburtstag und Gabi
Porsch zum 25jdhrigen Be-

triebsjubildum!

Foto: privat

Wahrend Gabi Porsch als Pyhsio-
therapeutin und eine der ersten
Mitarbeiterinnen des Landes-
verbandes uns fast von Anfang
an stets zuverldssig begleitet,
verstarkt Hajo Olszewski als
jingstes Mitglied das Team der

Kontakt- und Beratungsstelle.

Foto: Peggy Lange
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Jana, am 31.10.2010 im Alter von 31 Jahren J6rg am Grab von Jana: ,,Jana hat mit ihrem Bruder immer Arzt gespielt. Die dazugehérigen
verstorben. ,,Ich wiinsche mir in meinem Requisiten hat sie im Krankenhaus mitgehen lassen.“

Leben einmal richtig durchzuatmen, ohne

zu husten.”

Isabelle, 13 Jahre

»GESEHEN WERDEN*
2010

Im Auftrag des Landesverbandes hat der
bekannte Berliner Fotograf Jorg Metzner
mehrere Menschen mit Mukoviszidose
in Berlin und Brandenburg fotografiert.
Entstanden sind sehr persénliche Ein-
driicke und Portraits von Patient*innen
und ihren Familien, die nicht die Krank-
heitin den Vordergrund stellen, sondern
die Menschen mit ihren Hoffnungen,
ihrer Kraft und ihrem Mut. Mukoviszi-
dose-Betroffene sehen aus wie ,,du und
ich“, und doch steckt ein ganz eigenes
Schicksal dahinter, oft erst auf den zwei-

ten Blick erkennbar.

Isabelle ist jeden Tag im Wald unterwegs “Ich habe lange
liber einen Namen fiir meinen Hund nachgedacht. Irgend-
wann habe ich den Namen Nanda gehért. Der stammt aus

Indien und bedeutet: Gliick. Das ist etwas Schénes. “
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Lino 2010 mit seiner Mama

Mein Name ist Jorg Metzner, ich bin 55 Jahre alt und arbeite als

freiberuflicher Theater- und Portraitfotograf.

Im Jahr 2010 fotografierte ich im Auftrag des Landesverbandes
zum Thema Mukoviszidose. Dem Projekt gaben wir den Namen
,,GESEHEN WERDEN“. Darum ging es uns schlie3lich: wir woll-
ten sichtbar machen, was Gesunden meist verborgen bleibt.
Ich zumindest wusste bis zu diesem Zeitpunkt kaum etwas von
dieser Krankheit, was sich in den folgenden Monaten grund-

legend dnderte.

Entgegen meinen Beflirchtungen: keine Spurvon Pessimismus,
Lethargie und Traurigkeit! Ich lernte wunderbare Menschen
kennen. Ihre Lebenskraft und ihr verantwortungsvoller Umgang
mit der Zeit riickte meine Prioritaten zurecht und relativierte

eigene Probleme.

Ihre Ehrlichkeit im Umgang mit der Krankheit machte es mir
leicht, mich ebenfalls zu 6ffnen und schuf Vertrautheit — die
Grundlage fiir meine Arbeit als Fotograf. Die Moglichkeit, in
meinem Beruf in andere Lebenswelten eintauchen zu diirfen,

empfand ich auch hier wieder als ein Geschenk.

Friederike Ebert, Verantwortliche fiir Projekt- und Verbands-

arbeit vom Mukoviszidose Landesverband, ist mir dabei eine

gute Begleiterin und hat die Sache hervorragend vorbereitet. Lino liebt Tiere: ,,Wir sind oft im Naturkundemuseum
und schauen uns dort die echten Dinosaurier an.“

links: Marcel, am
10.09.2010 im Alter von
29 Jahren verstorben.
»Wenn einer kime und
sagte: Hier Alter, hast du
Luft fiirimmer, aber dafiir
will ich nen Arm oder

ein Bein. Das wiirde ich
machen.

Matcel / N
Mertens f 4 . rechts: Wolfgang am 10.

1081 - 2000 Todestag seines Sohnes
»Muck war ein ganz ver-
riickter Hund!“
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Philipp fotografiert gerne
Straenbahnen und weif fast
alles iber sie. ,,/m Augenblick

gehts mir sehr gut. Mich drgert,
daf ich nicht rausbekomme,
was den Husten auslost. Ich
weifs immer gerne den Grund.“

»GESEHEN WERDEN*“ 2020

Zehn Jahre spdter nun eine Fortsetzung des Projekts.

Wunderbar!

Ich méchte den damals eingeschlagenen,

reportagehaften Weg fortsetzen.

Auch zehn Jahre spdter werden wir erneut
die Betroffenen in ihrem Alltag ,,sehen* —
Menschen mit Mukoviszidose, ihre Fami-
lien und Partner sowie begleitende Arzte
und Therapeuten. Neue Begegnungen,
aber auch Begegnungen mit einigen der
bereits im ersten Projekt Portrdtierten

bzw. ihren Hinterbliebenen.

Welche Hoffnungen werden durch neu
entwickelte Medikamente wie Kaftrio
geweckt? Wie dndert sich dadurch das

Leben?

Die 37-jdhrige Eva, seit einigen Wochen
Teilnehmerin am Hartefallprojekt der

Charité, geht es seitdem deutlich bes-

ser. Sie kommentiert dies so: ,,Au Backe:
Muss ich mir nun plétzlich Gedanken um
meine Altersvorsorge machen? Werde

ich irgendwann meine Eltern pflegen

miissen?“.

Aus den Fotos der ersten Serie wurde
eine Wanderausstellung. Die Fortset-
zung wird voraussichtlich ebenfalls in ei-
ner Ausstellung miinden. Ich selbst lieb-

dugele mit einer Buchverdffentlichung.

Bereits jetzt habe ich wieder viele tolle
Menschen kennenlernen diirfen, die mir
ganz selbstverstandlich ihre Tiren off-
neten. Danke!

Carpe diem! Nutze den Tag! Ich nehme

es mir zu Herzen.
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links: Lian freut sich auf die Physiothera-
pie mit Wiebke. ,,Beim Inhalieren gucken
wir immer zusammen ONWARD. “

rechts: Eva nimmt Kraftrio. ,,Au Backe,
mup ich mich jetzt um meine Altersvor-
sorge kiimmern?!

Theah trainiert im Studio.
“Am meisten fehlen mirin
diesem Jahr die Festivals
und Konzerte.“
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Endlich zunehmen

ENDLICH
ZUNEHMEN

Markus Joshua y W-‘

REZEPTE ZUM ZUNEHMEN
MIT ERNAHRUNGSTAGEBUCH

Markus Joshua, selbst CFler, hatte schon langer die Idee
ein Buch zum Thema ,,Zunehmen“ zu schreiben. Als CF Be-
troffener kennt er die Problematik des Zunehmens. Er hat
ein Rezeptbuch entwickelt, in dem er Mahlzeiten mit vielen
Kalorien auffiihrt und verschiedene Snacks und Shakes in-
tegriert. Ein ,,Erndhrungstagebuch“ am Ende des Buches
hilft zu dokumentieren, ob das Kalorienziel erreicht wor-

den ist.
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Lieben, Leben, Tanzen, Weinen

Liebe Leser, liebe Leserinnen der Fliigelpost,

Mein Name ist Rossi (Rosario Fuca). Ich bin 45 Jahre und lebe
seit meiner Geburt in Stuttgart und bezeichne mich als Italo-
Schwabe. Ich habe Mukoviszidose. Im Alter von 2 Jahren wur-
de bei mir diese Krankheit mit einem SchweifStest festgestellt.
Seitdem war es um mein Leben anders als bei anderen be-
stimmt. Es war von diesem Zeitpunkt an von Hohen und Tiefen

geprdgt — Kraft und Energie waren nétig um damit umzugehen.

Die Lebenserwartung bei einem Muko-Patienten betrug da-
mals, in den 70er Jahren, 6 Jahre. Das lag daran, dass die medi-
kamentdsen Moglichkeiten und die heutigen Therapieformen,
wie zum Beispiel die Physiotherapie, noch nicht ausreichend

erforscht bzw. entwickelt waren.

Durch einen stabilen und einen fantastischen Freundes-
kreis und einer tollen Familie wurde ich von Jahr zu Jahr dlter
und konnte diesen Strapazen standhalten, wobei dies sehr
schwankend war. Wiinsche und Zukunftsvisionen, aber auch
Therapien, Klinikaufenthalte, Schmerzen und Sorgen bestim-

men meinen Alltag.

Als mein gesundheitlicher Tiefpunkt erreicht war, schopfte ich
durch eine Begegnung mit einer Frau neue Hoffnung — eine
Hoffnung, die mich einiges tiberdenken lie und mir wieder

Kraft gab zu kdmpfen.

Ich hielt vor Schwesternschiilerinnen, die ich tiber die Zeit
durch meine Krankheit an der Kinderklinik Olgahospital
Stuttgart gehalten hatte, Vortrdge bzw. sprach tber
meine Erfahrungen. Dies kam auch bei der Chefetage

irgendwann an.

Bei einem besonderen Anlass, der Jubilaumsfeier

in dieser besagten Klinik, durfte ich dann als langjah-

riger Patient des Hauses eine Rede halten. Viel positiven Zu-
spruch und Lob, auch von vollig Fremden, erhielt ich und wurde

so angeregt, ein Buch {iber alles schreiben.

Zweieinhalb Jahre investierte ich jede freie Minute, um dieses

Projekt zu realisieren. Nach dieser intensiven Zeit war meine

Biografie fertig — ,Lieben Leben Tanzen Weinen: Rossis Leben

mit Mukoviszidose*.

Mit meinem Buch mdochte ich einen Beitrag leisten, allen betrof-
fenen Mukoviszidose-Patienten Mut zu machen, nie aufzugeben
und zu versuchen immer mit einem Lacheln, trotz aller Sorgen
und Probleme hinsichtlich der Krankheit, durchs Leben zu ge-
hen. Aber auch den nicht betroffenen Menschen méchte ich
auf den Weg mitgeben, dass Freundschaften ein wichtiger Be-
standteil eines erfiillten Lebens sind — egal welche Nationalitat,
Hautfarbe oder Krankheit die Person hat, sie bereichern jeden

Lebenstag.

MUKOVISZIDOSE
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Ich habe ein Umfeld gefunden, das einer der Griinde ist, dass

ich noch am Leben bin.

Die Einnahmen des Buches werden zu 100 Prozent an die Nach-
sorgeklinik Tannheim, ein Institut in der Ndhe von Villingen-
Schwenningen, gespendet. Bis heute darf ich einmal im Jahr
dort in die Reha gehen um mich von meinen Alltagsproblemen
zu l6sen, mich voll auf die Krankheit zu konzentrieren, um
weiterhin positiv und lange durchs Leben zu gehen.

Rossi
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Mein Jahr 2020

Das Jahr2o020 ist geprdgt durch Covid-19
bzw. die Corona-Pandemie und hatte
somit Auswirkungen auf alle Planungen.
Als 6ojahriger Cfler zdhle auch ich zur

Risikogruppe.

Nach zwei Prdasenzsitzungen des Muko-
LV gab es ab Mdrz bis jetzt nur neun Vi-
deokonferenzen. Dies mit den iiblichen
Problemen: kein Ton, kein Bild, Verzo-

gerung bei Gesprdachen usw. Auch der
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Muko-Freundschaftslauf musste erstma-
lig virtuell stattfinden. Lediglich die Jah-
resmitglieder-versammlung wurde mit

wenigen Mitgliedern live abgehalten.

Meine 19. Motorradtour ,,Cfler auf hei-

Ren Ofen* konnte gliicklicherweise

stattfinden, zumal ich darauf achtete,
dass auch das Mittagessen im Freien

eingenommen wurde.

Wenn auch mit Schwierigkeiten verbun-
den, gelang es uns doch im Juni zu heira-
ten. Durch Corona hatten wir gleich klein
geplant, so dass nur unsere Familien an-
wesend waren. Sehr gefreut haben wir
uns Uber 30 Gratulanten am Standes-
amt, einschlielich eines Bikerspaliers,
welches tiberwiegend aus meiner CF-Mo-
torradgruppe bestand. Eine super Uber-
raschung! Da meine Wohnung unser ge-
meinsames Domizil sein wird, haben wir
wdhrend des Lockdowns viel Zeit damit
verbracht, ordentlich aufzurdumen und

zu entsorgen (muss ich noch immer).

Im Mé&rz hatte ich erfreulicherweise von
meiner Krankenkasse die Zusage fiir
meine 26. Reha auf Borkum bekommen.
Den Aufnahmetermin Ende Juni hatte
ich mit der Klinik gekldrt und meine Frau
hatte eine dortige Pension gebucht. Na-
tirlich verfolgten wir die aktuellen Ent-
wicklungen und waren unsicher, ob wir
fahren sollten. Im Mai wurde uns die
Entscheidung abgenommen, da mir die
Klinik mit der Begriindung absagte, dass
Risikopatienten (CF, COPD u.d.) momen-
tan nicht aufgenommen werden. Leider

bleibt es bis Ende 2020 dabei.

Fiir den Mai hatten wir 3 Wochen Urlaub
in Schleswig-Holstein gebucht, mit un-
terschiedlichen  Ubernachtungsorten,
diversen Ausfligen und Besuch von

Freunden in der Region. Dies alles sag-

ten wir Mitte April ab und fuhren ledig-
lich im September fiir g Tage an die Ost-
see. Eine Fernreise im November wurde

gar nicht erst geplant.

Privat war dieses Jahr einiges los. So
wurde ich im Sommer 60 Jahre jung und
hatte bereits im Herbst 2019 viele Freun-
de eingeladen. Meine gebuchte Location
bot gutes Essen, Ubernachtungen und
zum Grillen einen grofen Garten an. Bei
60 Zusagen sah ich meinem Geburtstag
mit Vorfreude entgegen! Mitte Mai muss-
te ich dann die Absagen an meinen DJ,
das Hotel und alle Géste versenden. Es
war frustrierend. Die Feier fand schlief-
lich mit nur 7 Freunden und groem Ab-

stand im eigenen Garten statt.

Mit Orkambi hatte ich letztes Jahr leider
gut 10 kg Gewicht verloren und versuch-
te vergeblich mir diese wieder anzufut-
tern. Im September begann ich mit Kaf-
trio/Kalydeco, in der Hoffnung auf eine
bessere Lungenfunktion und Gewichts-
zunahme. Nach 6 Wochen bringe ich im-
merhin 3,5 kg mehr auf die Waage! Auch
meine Lungenfunktion hat sich stark ver-

bessert.

Fir das Jahr 2021 wiinsche ich mir die
Riickkehr zur Normalitdt und freue mich
darauf, viele Freunde mal wieder live zu
sehen und die Welt zu bereisen. Bleibt
alle gesund und ein frohes Weihnachts-
fest wiinscht

Sebastian Fritsche



Der Blick eines Vaters

Uwe Woller, Regionalgruppensprecher Neuruppin/Ostprignitz

Das erste Mal habe ich beim Christiane Her-
zog Tag 2019 in Berlin von Kaftrio gehort. Es
soll Betroffenen recht gute Gesundheits-

verbesserungen versprechen... ?7?

Schnell macht diese Nachricht die Run-
de. Alle sind voller Hoffnung, dass die-
ses Medikament schnell auf den deut-
schen Markt kommt, dass es zugelassen

und die Finanzierung geklart wird. Und

die grof3e Frage: fiir welche Mutationen
wird Kaftrio zugelassen? Dann horte ich
bei einer Mukoviszidoseveranstaltung
in Bonn einen Vortrag tiber Kaftrio. Das
Medikament ist in Deutschland ange-
kommen. Ich war hin und hergerissen
zwischen den zu erwartenden Verbesse-
rungen im tdglichen Leben und den ge-

nannten Nebenwirkungen, insbesondere

ERFAHRUNGEN MIT KAFTRIO @ @

die teils drastische Gewichtszunahme.

Einige Tage spdter bekam meine Tochter
Paula das Medikament verschrieben. In-
zwischen sind ein paar Wochen vergan-
gen und die ersten Erfolge sind spiirbar.
Das Medikament hdlt was es verspricht.
Paula spricht von einem neuen Lebens-
gefiihl. Der Schleim l6st sich besser.
Sie hustet kaum noch und kann daher
nachts besser schlafen. Ein Stiick mehr
Lebensqualitdt. Und auch die Nebenwir-

kungen halten sich bei Paula in Grenzen.

Dann der erste Arztbesuch in Berlin nach
der Einnahme von Kaftrio. Bei der Lun-
genfunktion pustet Paula eine stramme
93 (vorher 62) auf der Anzeigenskala
und somit dem Doktor ein ehrliches
Ldacheln ins Gesicht. Da war es fast ne-
bensdchlich, dass bei dem Weg auf die
Waage eine leichte Gewichtszunahme
zu verzeichnen war. Jetzt bleibt es abzu-
warten, wie sich die dauerhafte Einnah-
me von Kaftrio auf den Kérper auswirken
wird. Glaubt man den Studien, kdnnen
die Nebenwirkungen nach einiger Zeit
nachlassen. Auf jeden Fall sollte man
seine tdaglichen Gewohnheiten wie Inha-
lation, Physiotherapie, usw. beibehal-
ten. Wir arbeiten weiter daran.

Uwe Woller
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Die Geschichte einer Wildwasserfahrt, eines
ziigellosen Ungeheuers, neuen Ufern und mir

-
=
©
=

a

<
©
=
e
o
i

Ich erinnere mich noch, wie der Grofiteil meiner bisherigen
Muko-Geschichte von Instabilitdt gepragt war — eine Wildwas-
serfahrt — ein Zyklus aus Verschlechterung und einem tdglichen
Kampf um das Zuriickgewinnen oder Verzogern einer Abwarts-
spirale. Erst mit Orkambi vor einigen Jahren wurde fiir mich das
erste Mal das wilde Auf-und-Ab etwas gemildert und ich konn-
te relativ stabil, aber stets mit schleichendem Abwdrtsverlauf,
meinen schlechten Gesundheitsstand halten. Der Wechsel auf

Symkevi hatte daran nichts verandert.

Seit 6 Wochen nehme ich nun Kaftrio und meine Welt ist plotz-
lich eine ziemlich andere. Ich hatte mich schon viel Jahre mit
dem Verlauf der Forschung zu diesem Thema beschaftigt und
wahnsinnig viele Erfahrungsberichte aus den USA gelesen, mei-
ne eigenen Erwartungen jedoch niedrig gehalten. Ich war vor-
bereitet auf den ,,Purge® und andere Nebenwirkungen /Begleit-
erscheinungen und hatte extra einen Krankenhausaufenthalt

absolviert, um die Lunge vorbereitend gut aufzurdumen. Von

diesem kehrte ich nach Hause zuriick, kurzzeitig befreit von Hus-
ten und mit ein bisschen weniger Enge. Trotzdem war ich noch
schwach auf den Beinen und war mir bewusst, dass dieser Zu-
stand normalerweise nicht lange anhalten und der Husten bald

zuriickkehren wiirde.

Nach den ersten paar Gaben von Kaftrio ging es tatsachlich, wie
ich es bereits von anderen gehért hatte, mit dem ,,Purge los. Ich
hustete wieder und es |6ste sich einiges an Schleim. Ab und zu
iberraschte mich auch ein fast unkontrollierbarer Reizhusten,
bei dem sich feste, Sandkdrnern-dhnelnde Schleimkrusten 16s-
ten. Doch das hinterlie ein gutes Gefiihl, denn das musste ein-
fach Schleim sein, der meine Lunge schon viel zu lange fest ver-
schlossen hatte. Dies hielt auch noch einige Tage so an, doch die
meiste Zeit brachte ich bei meinem vermehrten Husten Schleim
hervor, der so hell war, wie ich ihn so lange nicht mehr gesehen

habe, dass ich mich gar nicht erinnern konnte.

Doch fast das Aufregendste, was Kaftrio mit sich brachte, war
ein nahezu unbdndiger Appetit. Ich hatte schon mein ganzes
Leben Probleme mit meinem Gewicht und meinem Appetit und
habe schon vieles — meiner Meinung nach — ALLES ausprobiert
und nichts, aufler Cortison, hat mir dahingehend auch nuranna-
hernd geholfen. Und pldtzlich bin ich fast nicht aufzuhalten. Den
ganzen Tag stopfe ich Dinge in mich rein. Sogar 10 Minuten nach
einer groBen Mahlzeit bekomme ich erneut Hunger. Das mag fiir
manche nach einer Horrorvorstellung klingen, fiir mich ist dies

jedoch gerade einfach traumhaft.

Nach ein paar Wochen hat sich dieses Ungetiim ein klein we-
nig beruhigt und ich komme mir nicht mehr wie ein Monster vor.
Doch trotzdem habe ich noch viel Appetit und damit auch Lust
und Ideen zum Kochen und das Gewicht steigt nun mit einer
relativ gesunden Erndhrung (ich nasche noch viel) in einem an-
gemessenen Tempo und ich habe bereits 8 Kilo zugenommen
und somit das hochste Gewicht erreicht, was ich je an mir be-
obachten durfte. In die Zukunft schaue ich jetzt mit frohlicher Er-
wartung und bin gespannt, ob ich nun erstmalig ein ,gesundes®

Gewicht, mit dem ich mich wohlfiihle, erreichen kann.



Wie sich ein Leben mit 10-15 Kilo mehr auf den Rippen und mit
etwas mehr Luft anfiihlt, das kann ich mir noch gar nicht vorstel-
len, doch ich bin optimistisch, dass dies jetzt erstmals wirklich

in greifbarer Nahe sein kdnnte.

Was das dann zum Beispiel fiir alle anderen Aspekte in meinem

ERFAHRUNGEN MIT KAFTRIO @ @

Leben, meine Hobbies, meine Arbeit und meine Zukunftspla-
nung bedeutet, kann ich noch keinesfalls einschatzen. Ich bin
mir jedoch sicher, dass die nachsten Monate einen Wandel mit
sich bringen und mir eine neue Perspektive erméglichen werden
und ich freue mich schon riesig, diese neuen Ufer zu erkunden.

Max
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Hallo mein Name ist Trixi, ich bin 28 Jahre alt, wohne In Bernau,
habe einen 5-jahrigen Sohn und bin verlobt. Ich nehme seit 19
Wochen Trikafta. Ich mochte euch erst einmal von meinem Zu-
stand vor Trikafta erzdhlen. Ich hatte im April 2018 eine Lun-

genentziindung und habe mich davon nie erholt, ich habe 10kg

Bericht einer Mutter
mit Mukoviszidose

abgenommen und war von da an sauerstoffpflichtig. Dann be-
kamich im Mdrz 2020 eine Lungenembolie. Da meine Lunge sich
trotz Therapie und Co nicht erholte, wurde ich im April 2020 fiir
eine neue Lunge gelistet. Uber die Hartefallstudie bekam ich im
Juni 2020 Trikafta. Bereits am 1. Tag merkte ich schon wie alles
brodelte und der Schleim sich in Massen ldste. Die ndchsten
Tage merkte ich, dass sich mein Husten besserte und meine
Leistungsfahigkeit stieg. Im September 2020 bekam ich leider
erneut eine Embolie, die harmloser als die erste verlief. Ob es
am Trikafta lag weif3 keiner, aber es wird vermutet. Seit Trikafta
habe bzw. brauche ich weniger Sauerstoff, eigentlich nur noch
nachts. Als ich mit Trikafta anfing, lag meine Lungenfunktion
bei 27% und mein Gewicht bei 45,5kg. Jetzt nach knapp 5 Mo-
naten ist meine Lungenfunktion bei 38% und mein Gewicht
bei 53kg. Ich wurde von aktiv auf inaktiv gelistet. Mein Leben
hat sich zum Positiven verdndert. Ich kann fast beschwerde-
frei Strecken gehen, bummeln ohne zu erschopfen, und lachen
ohne gleich einen mega Hustenanfall zu bekommen. Nebenwir-
kungen hatte bzw. habe ich keine. Ich hoffe das Trikafta noch
vielen helfen kann — so wie mir.

Trixi
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Danke an...

Wir bedanken uns herzlich bei unseren Grof3spendern fiir ihre

grof3ziigige Unterstiitzung und ihr Vertrauen im Jahr 2020!

... die Firmenspenden von:

BECI Handels GmbH

Berliner Helfen e.V.

Deutsche Kinderhilfe e.V.

Elvaston Capital Management GmbH
Ginkgo Apotheke

Haus des Stiftens gGmbH

IRS - Ingenieurbiiro

LINDENBLATT e.V.

Logiway GmbH

MTU Maintenance Berlin-
Brandenburg GmbH

Nah und Gut Akgiin und Otman GbR
Polizei-Sport-Verein Basdorf

Rest Regionale Entsorgungs-

service+Transport GmbH

Rewe-Markt Michael Siebert oHG
Ristorante Vesuvio

Sana Klinikum Lichtenberg

SRE GmbH

Wendt Stiftung c/o Hansen &
Heinrich Stiftungstreuhand GmbH

... die privaten Spender:

F. Gunther

Sabine Gutt

Marie-Kristin und Sebastian Kalz
Bernd Kramarczyk

Silvia Lehmann, MdB

Markus und Paulina Mildenberger
Hajo Olszewski

Familie Schonfeldt

2
C 4

Familie Schurig

Peter & Jutta Sieve
Stefan S.

Familie Tarohn

Karin Scheffermann und

Jorg Zimmermann

... unsere Dauerspender:

Frau Boden

Troll Apotheke

Harald Gasper

M. Rengel

Bodystreet Brandenburg
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Kreon :.

35.000 Lipase-Einheiten (Ph. Eur)

Neujahrsvorsatze:
Mehr Fruchte essen!

-

Die erforderliche Enzymdosis rlchtet sk:h nach der

nod Art der Erkrankung! * Am Anfang 2 Bissen essen, dann 1x Kreon®, weiter essen, wieder 1x Kreon®'... .
o Stérke der Beschwerden, »Im Idealfall wird die bendtigte Enzymmenge in 3 — 4 Portionen zwischen dem Essen

eingenommen.“?
000 Menge und Zusammensetzung des Essens. ** Am Beispiel einer 200 g Schwarzwalder Kirschtorte Portion mit 33 g Fett

' Gebrauchsinformation Kreon® 35000, Stand 04/2019.
2 Empfehlungen des Verbandes der Diétassistenten: Overbeck M, Paradigmenwechsel in der Diatetik: Erndhrung und Enzymsubstitution bei Pankreasinsuffizienz; D & 1 2012, 5:14-20. (Allgemeine Empfehlungen ohne spezifischen Produl

Kreon® 35 000 Ph. Eur. Lipase Einheiten, magensaftresistente Hartkapseln

Wirkst.: Pankreatin (Enzymgemisch aus Schweinebauchspeicheldriisen). Anw.: Zur Behandlung einer exokrinen Pankreasinsuffizienz b. Kindern, Jugendlichen u. Erwachsenen. Hierbei produziert
die Bauchspeicheldriise nicht gentigend Enzyme um die Nahrung zu verdauen. Dies wird haufig beobachtet bei Patienten, mit Mukoviszidose (einer seltenen angeborenen Stérung), mit einer
chronischen Entziindung der Bauchspeicheldriise (chronische Pankreatitis), bei denen die Bauchspeicheldriise teilweise oder vollstandig entfernt wurde (partielle oder totale Pankreatek-
tomie) od. mit Bauchspeicheldriisenkrebs. Zu Risiken und Nebenwirkungen lesen Sie die Packungsbeilage und fragen Sie lhren Arzt oder Apotheker. Apothekenpflichtig. M yI a n
Stand: 05.2019.

Better Health

Mylan Healthcare GmbH - Liitticher StraBe 5 - 53842 Troisdorf - e-Mail: mylan.healthcare@mylan.com
for a Better World
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