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Wozu eine Umfrage?

e Eruierung welche
Bedurfnisse und Wiinsche
sich aus Veranderungen in
der Mukoviszidose-Scene
ergeben

* Fiur die Gestaltung einer
Selbsthilfe, die sich an
diesen Bedtirfnissen und
Winschen der
Betroffenen und
Angehorigen orientiert

‘ WUnSCh Dir Was....

Der Mukoviszidose Landesverband Berlin-
Brandenburg méchte mit lhnen und Euch

| zusammen eine Selbsthilfe gestalten, die
2 sich an den Winschen und Bedurfnissen
¥. der Betroffenen und Angehorigen

orientiert. Hierflir benotigen wir
lhre/Eure Unterstutzung und
ca. 5 Minuten lhrer/Eurer
Wartezeit in der CF-Ambulanz.

l Mukoviszidose Landesverband

Berlin-Brandenburg e. V.

Rykestr. 25

10405 Berlin
kontakt@muko-berlin-brandenburg.de
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Wie wurde die Umfrage
durchgefuhrt?

e Umfrage lag von Feb-Juli
2022 in Ambulanzen aus

e Teilnahme unabhangig
von Mitgliedschaft

107 Teilnehmer

Zum Vergleich: es gibt 500
Betroffene in Berlin und
Brandenburg

1) Welche cf-spezifischen Themen bewegen Sie zur Zeit am meisten? Was sind lhre CF-Themen im Alltag?

2) Der Mukoviszidose LV Berlin-Brandenburg e.V. plant jedes Jahr neue Projekte und Alktivitaten flirdie
CF-Betroffenen und Angeh&rigen. Was wiinschen Sie sich fiir 2022/20237

D Seminare, Workshops oder Gesprachsrunden zum Thema:

) Gemeinsame Alktivitaten fur Erwachsene, z B

D Gemeinsame Aktivitaten fur Familien, z B

O Sportprojekte, z. B

O Finanzierung von individuellen Sachleistungen, z. B,

O Anderes:

3) Gibt es etwas, dass Sie im Rahmen der Beratung oder bei den Projekten des Mukoviszidose LV Berlin-
Brandenburg e.V. vermissen?

4) Persénliche Angaben:
lch bin: O CF-Betroffenelr] O Angehdrige(r) O mannlich O weiblich Alter:
5) Ich wiinsche weitere Informationen & Angebote vom Mukoviszidose LV Berlin-Brandenburg e.V. :

Meine Email-Adresse:




i

MUKOVISZIDOSE

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

Geschlecht

® mannlich

m ohne Angabe

m weiblich

Allgemeine Statistik
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Angehorige

B mannlich mweiblich mohne Angabe

3

CF + Angehorige/r
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CF-Themen im Alltag

Covid 19 bei CF 2

\ emen 19

ren 18

Finanzielle Themen 2

Depressive Phasen 2/
Sport & Bewegung bei CF
allgemein 5 Vereinbar
Beruf/Aus

Ernahr

ung 13
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Medizinische Themen

Finanzielle Themen 2 —_____Cowd 1bercrz
‘ thslotheraple 1
Depressive Phasen / -
Sport & Bewegung bei CF MedlzinischeThemen 19
allgemein 5 Vereinbarkgit von *
Beruf/Aushildung 8

Modulatoren 18

CF & Kindheit 13

Lebensplanung 13

m Aktuelles aus Forschung & Studien B Umgang mit standigen Erkaltungen?
m Entzindungsprozesse im Korper ® |.V-Therapien & Resistenzen
® Bauch & Verdauung m Erkrankungen Organe d. lange Lebenserwartung

m Allergisches Asthma m Nierenprobleme nach TX
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Finanzielle Themen 2 :-::_:'—— 19 bei CF 2
) ~_ Physiotherapie 1
Depressive Phasen / — ¥
Sport & Bewegung bei CF Me & Themen 19
allgemein 5 Vereinbar
Beruf/Aushi 1
Modulatoren 18
CF & Kindheit 13 \ 4
Lebensplanung 13

m Allg. Fragen

m Umgang mit nebenwirkungen
®m Wann kommen mutationsangepasste Modulatoren?
m Welche Therapien kann ich langfristig weglassen?

m Perspektivwechsel auf CF mit Kaftrio - was andert sich alles?
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J Lebensplanung

Finanzielle Themen 2

Depressive Phasen /
./\ -
Sport & Bewegung bei CF // \\
aligemein 5 Vereinbarkéitvon
BeruffAustﬁldun; 8 \\

__:Phyéiotherapie 1

A

A
Medizinische Themen 19

Modulatoren 18

CF & Kindheit 13

_ﬁ

Lebensplanung 13

® Familiengriindung m Altersvorsorge
= Alter werden mit CF / Zukunft m Sozialrechtliche Unterstitzung

B Meno-Pause mit CF
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. Covid 19 bei CF 2

Finanzielle Themen 2

) __Physiotherapie 1
Depressive Phasen / Y
Sport & Bewegung bei CF e Themen 19

allgemein 5 Vereinba Me ) |
| - ““-“’““-“““ II
Ernﬁhr N . Il
Modulatoren 18
\\\ f_.-":
CF & Kindheit 13 \.
Lebensplanung 13

m Inhalationen m CFim Schulalltag = Pubertat m Medikamente einnehmen m CF im Kita-Alltag
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s Covid 19 bei CF 2
-l-"'"'--\""*-.._

Finanzielle Themen 2

Depressive Phasen 2
1/.\
Sport & Bewegung bei CF y \\
allgemein 5 \.’ereinbarkr.e':lt von X
Beruf/Aushildung 8 \\\

__ Physiotherapie 1

Medizinische Themen 19

Modulatoren 18

CF & Kindheit 13

Lebensplanung 13

® Ernahrung allgemein

m Gewichtszunahme durch Modulatoren

B Enzymzufuhr - Wie viel bendtige ich wirklich?



o b At Vereinbarkeit von CF und
J .
Beruf/ Ausbildung

Depressive Phasen /

Sport & Bewe g g bei CF Medizinische Themen 19

allgemein 5 Verein inbarkeit von A

Beruf{AusbIIdung 8 )

Erndhr
Modulatoren 18
CF & Kindheit 13
Lebensplanung 13

m Ausbildung/Arbeiten mit CF

Covid 19 bei CF 2

Finanziel ielle Themen 2

m Stress & Burnout

m Vereinbarkeit von Arbeit, Therapie, Sport und Arztbesuchen



Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

Wunschprojekte fir 2022/2023

Seminare, Workshops oder Gesprachsrunden
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Gemeinsame Aktivitaten fir Erwachsene
Gemeinsame Aktivitaten fir Familien
Sportprojekte

Finanzierung von individuellen Sachleistungen

Anderes

0 5 10 15 20 25 30 35 40

M Betroffene M Angehoprige M beides/ ohne Angabe

45

50



J(MUKOVISZIDOSE  Welche Themen sind
" gewlnscht?

Seminare, Workshops oder Gesprachsrunden

B Medizin & Forschung B Modulatoren M Lebensplanung & Alltag
m Kindheits- und Jugendthemen B Ernahrung M Vereinbarkeit Beruf/Ausbildung
B Psychologische Themen B Finanzielle Themen
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Aktionen
(Kochen,
Spiel)

Ausfllige

Sport

Austausch

B Betroffene ™ Angehorige
0 1 2 3 4 5 6
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Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

Sportprojekte

Sonstiges

Sonstiges
e Tanzen

* Lungensport; Bewegungstherapie ,Fit fur Alter
und Alltag”

Liufe - e \Veranstaltungen in Berlin

e Bodenturnen
o Klettern/ FuRball fur Kinder
e Fitness

e Kooperation mit Fitnessstudios/ Sportvereinen
Onlinekurse

0 2 4 6 8
M Betroffene M Angehorige M ohne Angabe
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Finanzierung von individuellen Sachleistungen

Sonstiges

Sportgeréite Bezuschussung Ernahrung
fur Zuhause

Bezuschussung

Erndhrun
s Therapiegerate flir Zuhause

Sportgerate fliir Zuhause

kostenloser/ bezuschusster

Kostenloser Sport
Sport

Therapie-
gerate fiir
Zuhause 0 2 4 6

M Betroffene M Angehdrige M ohne Angabe
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Modulatoren im Fokus
(z.B. Kaftrio)
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Wirkungen, Zulassungen fur Patientengruppen : .=

-> Lebensplanung: Y\ C

Berufswahl, Familienplanung, Altersvorsorge M_
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Gesprache

%
082

(online) Workshop
Kontakt Cafe KuB

Ausblick

Beratung Projekte
- ‘&
° X I’\
) &
o’ X
Beratung in den Help Community
Ambulanzen

Sportprojekte

Sportgruppe
"Bouldern"
Reitprojekt
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