CF- Freundesbrief aktuell

Reisen bei CF - 2023

.Fahre in die Welt hinaus. Sie ist fantastischer als jeder Traum."
(Ray Bradbury)

CF-ler reisen gerne - viele Reiseberichte habe ich gehért, als ich mich auf Tagun-
gen und Seminaren, privat oder in der Reha mit anderen austauschte. Jeder von
uns bereitet dabei eine Reise anders vor. Der eine ist pedantisch bis ins Kleinste.
Der nachste sagt ,, Ich fahr dann mal morgen los". Der Umfang der Planung hangt
natlrlich u.a. vom Urlaubsland, der Dauer und der persénlichen Gesundheitssitu-
ation ab. Ein Gesprach mit der Ambulanz ist auf jeden Fall wichtig.

Tipps zur Vorbereitung (Links)

Sich mit einer Checkliste vorzubereiten, erleichtert die Planung. Man erfindet
nicht das ,Rad von vorne":

e Reise-Checkliste von Dr. Welsner, Pneumologe an der Ruhrlandklinik
in Essen, hier zu finden: Nora mit CF auf Reisen — MukoStories.de

e Tipps flrs Reisen fur Mukoviszidose-Patienten (cfsource.de)

e Reisen mit Mukoviszidose | Mukoviszidose e.V. Bundesverband Cystische
Fibrose (CF)

e REISEN MIT MUKOVISZIDOSE - WIE DU DICH GUT VORBEREITEST >
Muko-Experte

Merkblatt Giber Mukoviszidose in verschiedenen Sprachen

Ein Infoblatt zur Mukoviszidose in Englisch, Spanisch und Italienisch (auf Basis
der jeweiligen Internetseite der nationalen CF-Verbande) sind hinten angefigt.

Zu empfehlen ist hier auch:

Medizinisches Englisch pocket von Borm Bruckmeier Verlag GmbH - Buch | Thalia

Notfallausweis und Notfall-App downloaden (Links)

Sinnvoll ist es auch, einen Notfallausweis dabei zu haben. Hier findet Ihr den oft
genutzten Ausweis von von Mukoland: CF-Patienten-Notfall-PaB (mukoland.de)

Hilfreich ist in jedem Fall die CF- Notfall-App: Mukomania: Notfall-App flr Mukos



https://www.mukostories.de/reisen-mit-cf-planung
https://www.cfsource.de/de/leben-mit-mukoviszidose/reisen
https://www.muko.info/informieren/fuer-alle/reisen-mit-cf/
https://www.muko.info/informieren/fuer-alle/reisen-mit-cf/
https://www.muko-experte.de/instagram/reisen-mit-mukoviszidose/
https://www.muko-experte.de/instagram/reisen-mit-mukoviszidose/
https://www.thalia.de/shop/home/artikeldetails/A1000746587?ProvID=11000731&gclid=6e8f1202b33c1caccf1476048423abd7&gclsrc=3p.ds&gclid=6e8f1202b33c1caccf1476048423abd7&gclsrc=3p.ds&msclkid=6e8f1202b33c1caccf1476048423abd7&utm_source=bing&utm_medium=cpc&utm_campaign=(DE%3ASEA)%20DSA&utm_term=thalia&utm_content=(DE%3ASEA)%20DSA%20%3E%20Alle%20Webseiten
http://mukoland.de/notfall.htm
https://mukomania.blogspot.com/2021/02/notfall-app-fur-mukos.html?m=1

Ambulanzliste des Urlaubslandes (Links)

Es besteht die Mdglichkeit, Uber die jeweiligen nationalen Verbande eine Liste zu
bekommen. Sucht einfach deren Internetseite auf oder fragt per Mail an:

Who we are - CF Europe (cf-europe.eu)

US-Amerikanische CF- Organisation: Home | Cystic Fibrosis Foundation (cff.org)

Wer Urlaub in Sidamerika macht - dort wird vor allem Portugiesisch und Spa-
nisch gesprochen - konnte auch die Spanische (Federacidn Espaiola Fibrosis
Quistica - FEFQ (fibrosisquistica.org) bzw. Portugiesische (ANFQ - Associacao Na-
cional de Fibrose Quistica | Bem-vindo ao site da ANFQ!) CF-Organisation in Eu-
ropa anfragen.

Reiseversicherung bei CF

Kdénnen CF-ler eine Reiseversicherung, die dann auch im Bedarfsfall zahlt, ab-
schlieBen? Hier kommt es im Einzelnen auf die Vertragsbedingungen an. Es emp-
fiehlt sich

e die Ricksprache mit der Sozialberatung der CF-Ambulanz,

e ein Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern bzw. CF-Erwachsenen zB in
den Facebookgruppen im Internet oder

e ein Anruf bei der kostenlosen sozialrechtlichen Beratung unseres Bundes-
verbandes (Link): Psychosoziale und sozialrechtliche Beratung | Mukoviszi-
dose e.V. Bundesverband Cystische Fibrose (CF)

Erfahrungsberichte zum Reisen (Links)

¢ Reiseseite von Denise Yahrling, einer CF-Weltenbummlerin - Meine Story -
(deniseyahrling.com)

e Reise-Erfahrungsberichte von Joana und Joshua Steinberg: https://y-
outu.be/abVtxawlb8Y

e Reisen und Mukoviszidose Archive - muko.blog - der Blog des Mukoviszi-
dose e.V.

e Salzzufuhr besonders in heiBen Wetterphasen wichtig | Deutsche CF-Hilfe
(dcfh.de)

e Mein Leben - Paulis Blog (paulis-blog.de)

e Liesa Scholzen (@scholzenliesa) e Instagram-Fotos und -Videos

Niitzliche Broschiiren (Links)

e muko info 3 16.pdf
e Unterwegs mit CF Reisebroschuere.pdf (muko.info)



https://www.cf-europe.eu/who-we-are/#cfe-members
https://www.cff.org/
https://fibrosisquistica.org/
https://fibrosisquistica.org/
http://www.anfq.pt/
http://www.anfq.pt/
https://www.muko.info/angebote/beratung/psychosoziale-und-sozialrechtliche-beratung
https://www.muko.info/angebote/beratung/psychosoziale-und-sozialrechtliche-beratung
http://deniseyahrling.com/meine-story/
http://deniseyahrling.com/meine-story/
https://youtu.be/a6VtxawIb8Y
https://youtu.be/a6VtxawIb8Y
https://blog.muko.info/tag/reisen-und-mukoviszidose/
https://blog.muko.info/tag/reisen-und-mukoviszidose/
https://www.dcfh.de/salzzufuhr/
https://www.dcfh.de/salzzufuhr/
https://paulis-blog.de/mein-leben/
https://www.instagram.com/scholzenliesa/
https://www.muko.info/fileadmin/user_upload/mediathek/muko.info/muko_info_3_16.pdf
https://www.muko.info/fileadmin/user_upload/mediathek/fuer_erwachsene/Unterwegs_mit_CF_Reisebroschuere.pdf

Informatives Video zum Thema (Links)

Reisen mit CF Dr. med.P. Kaiser-Labusch Patiententag - mukotv

Glinstige Urlaubstipps (Links)

Familienferienstatten: Ferien fur die ganze Familie | Die Tagespost (die-tages-

post.de)

Familienurlaub giinstig und fiir jeden Geschmack beim DJH (jugendherberge.de)

Das Letzte (fiir heute)

~Reisen macht einen bescheiden. Man erkennt,

welch kleinen Platz man in der Welt besetzt." (Gustave Flaubert)

(Quelle: 80 Reise Zitate - Die besten Spriiche (ber den Urlaub | CareElite)

Zusammenstellung dieses Faltblattes

Thomas Malenke (57, CF)
Ehrenamtlich engagiert fir CF-Erwachsene und Eltern seit mehr als 35 Jahren
Hilfe rundum Mukoviszidose seit 1986

Kontakt:

E-Mail: thomas.malenke@gmx.net
E-Mail:_CF-Freundesbrief@gmx.net
WhatsApp: 0151 531 69 637

Weitere Infos rundum Mukoviszidose, auch zum Reisen mit CF
Facebook: Thomas Malenke | Facebook
Instagram: Thomas Malenke (@mukodino) e Instagram-Fotos und -Videos

18.03.2023



https://mukotv.de/videos/reisen-mit-cf-dr-med-p-kaiser-labusch-patiententag/
https://www.die-tagespost.de/leben/familie/ferien-fuer-die-ganze-familie;art4887,219476
https://www.die-tagespost.de/leben/familie/ferien-fuer-die-ganze-familie;art4887,219476
https://www.jugendherberge.de/familienurlaub/
https://www.careelite.de/reise-zitate-urlaub-sprueche/#:~:text=Reise%20Zitate%2031%20%E2%80%93%2040%201%20%E2%80%9EEine%20Investition,und%20eigene%20Farben.%E2%80%9C%20%28Wanda%20Rezat%29%20Weitere%20Artikel...%20
mailto:thomas.malenke@gmx.net
mailto:CF-Freundesbrief@gmx.net
https://www.facebook.com/thomas.malenke.73
https://www.instagram.com/mukodino/

Flar den Urlaub
Mukoviszidose/ CF auf Spanisch

En qué consiste

La FQ da lugar a un espesamiento y disminucién del contenido de agua, sodio y
cloro en las secreciones, lo que provoca infecciones e inflamacién que destruyen
zonas del pulmoén, higado, pancreas y sistema reproductor, principalmente.

Este espesamiento en las mucosidades hace que sea mas facil la acumulaciéon de
bacterias o pequefios organismos que entran en los pulmones y provocan infecci-
ones respiratorias.

Causas

Se debe a una alteracién de un gen llamado CFTR (gen regulador de la
Conductancia Transmembrana de la Fibrosis Quistica) localizado en el cromo-
soma 7.

Sintomas
e Sabor salado de la piel
e Problemas respiratorios
e Falta de peso
e Problemas digestivos

éComo se hereda?

Es una alteracién genética recesiva. Ambos progenitores deben ser portadores de
la enfermedad para tener un hijo/a con FQ. La probabilidad en cada embarazo de
tener un bebé con Fibrosis Quistica es de 1 de cada 4, en el caso de progenitores
portadores sanos.

Tratamiento de la Fibrosis Quistica

Actualmente no existe una cura para la Fibrosis Quistica, pero estos tratamientos
pueden aliviar los sintomas, reducir las complicaciones y mejorar la calidad de
vida.

e Antibioterapia

o Fisioterapia respiratoria

e Moduladores de la proteina CFTR

e Enzimas pancreaticas

(Quelle: https://fibrosisquistica.org, 01.07.2021)



https://fibrosisquistica.org/

Fir den Urlaub

Mukoviszidose/ CF auf Englisch

Cystic fibrosis (CF) is a genetic condition affecting more than 10,600 people in
the UK. You are born with CF and cannot catch it later in life, but one in 25 of us
carries the faulty gene that causes it, usually without knowing.

The gene affected by CF controls the movement of salt and water in and out of
cells. People with CF experience a build-up of thick sticky mucus in the lungs, di-
gestive system and other organs, causing a wide range of challenging symp-
toms affecting the entire body. Read on to find out how CF is diagnosed, how it's
treated, how it affects the body and what causes it.

How is cystic fibrosis diagnosed?

Cystic fibrosis can be diagnosed during newborn screening, which is carried out
as part of the heel-prick test that all babies in the UK receive, and positive re-

sults are followed up using a sweat test. If someone has a history of CF in their
family, a partner with CF, or a child with the condition, they may choose to get
carrier testing to see if they carry the faulty gene that can cause it, which only

requires a simple mouthwash or blood test.

There are also ways to test for CF during pregnancy, which carry some risks and
are only usually carried out in pregnancies with a high chance of cystic fibrosis.
Find out more about how cystic fibrosis is diagnosed through newborn screening,
carrier testing and antenatal testing, and how the condition is diagnosed in
adults.

How is cystic fibrosis treated?

It is vital that people with CF receive appropriate treatments to enable them to
live longer, healthier lives. That treatment can take many different forms! Find
out how medication, physiotherapy, nutrition and exercise all play their part. We
also have information about transplants and specialist care. Get the latest on the
four precision medicines currently available that tackle the root cause of CF: Kaf-
trio, Symkevi, Orkambi and Kalydeco.

How cystic fibrosis affects the body?

Cystic fibrosis causes the body to produce thick mucus, which can have a wide
range of effects. Everyone with CF will have a slightly different variety and se-
verity of symptoms. Take a look at our interactive body to find out more and ex-

plore how CF affects the lungs and digestive system, and about the other compli-
cations it can cause.

What are the causes of cystic fibrosis?
People have CF because they have inherited a faulty gene from both of their pa-

rents. Find out more about the CF gene, genotypes and the different mutations
that people with CF have.

(Quelle: https://www.cysticfibrosis.org.uk, 01.07.21)



https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body/cystic-fibrosis-complications
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body/cystic-fibrosis-complications
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/diagnosis
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/diagnosis
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/cystic-fibrosis-care
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/cystic-fibrosis-care/treatments-and-medication
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/cystic-fibrosis-care/physiotherapy
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/cystic-fibrosis-care/nutrition
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/cystic-fibrosis-care/staying-active
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/cystic-fibrosis-care/transplant-information-and-resources
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/cystic-fibrosis-care/specialist-cystic-fibrosis-care
https://www.cysticfibrosis.org.uk/the-work-we-do/campaigning-hard/life-saving-drugs/triple-combination-therapy
https://www.cysticfibrosis.org.uk/the-work-we-do/campaigning-hard/life-saving-drugs/triple-combination-therapy
https://www.cysticfibrosis.org.uk/the-work-we-do/campaigning-hard/life-saving-drugs/symkevi
https://www.cysticfibrosis.org.uk/the-work-we-do/campaigning-hard/life-saving-drugs/orkambi
https://www.cysticfibrosis.org.uk/the-work-we-do/campaigning-hard/life-saving-drugs/kalydeco
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body/symptoms-of-cystic-fibrosis
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body/symptoms-of-cystic-fibrosis/lungs
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body/symptoms-of-cystic-fibrosis/digestive-system
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body/symptoms-of-cystic-fibrosis/additional-complications
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/how-does-cystic-fibrosis-affect-the-body/symptoms-of-cystic-fibrosis/additional-complications
https://www.cysticfibrosis.org.uk/what-is-cystic-fibrosis/what-causes-cystic-fibrosis
https://www.cysticfibrosis.org.uk/

Fir den Urlaub

Mukoviszidose/ CF auf Italienisch

La fibrosi cistica € la malattia genetica grave piu diffusa.

E’ una patologia multiorgano, che colpisce soprattutto |'apparato respiratorio e
quello digerente. E’ dovuta ad un gene alterato, cioé mutato, chia-

mato gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator), che determina la
produzione di muco eccessivamente denso. Questo muco chiude i bronchi e porta
a infezioni respiratorie ripetute, ostruisce il pancreas e impedisce che gli enzimi
pancreatici raggiungano l'intestino, di conseguenza i cibi non possono essere di-
geriti e assimilati.

Seppure il grado di coinvolgimento differisca anche notevolmente da persona a
persona, la persistenza dell'infezione e dell'infiammazione polmonare, che causa
il deterioramento progressivo del tessuto polmonare, € la maggior causa di mor-
bilita nei pazienti FC. Le manifestazioni tipiche della malattia sono:

= difficolta nella digestione dei grassi, proteine, amidi

= carenza di vitamine liposolubili

» perdita progressiva della funzione polmonare
La malattia non danneggia in alcun modo le capacita intellettive e non si mani-
festa sull’aspetto fisico né alla nascita né in seguito nel corso della vita, per
questo viene definita la “malattia invisibile”.

LE TERAPIE IN FC

e Fisioterapia
e Terapia Antibiotica
e Enzimi Pancreatici

LA PROGNOSI IN FC

Fino a poco tempo fa non esistevano cure del difetto di base della FC, ma sola-
mente terapie volte a contrastare I'evoluzione della malattia respiratoria, a cor-
reggere l'insufficienza pancreatica e a mantenere un buono stato nutrizionale.
Oggi, accanto alle terapie di routine, per alcune mutazioni come ad esempio

la F508del e ed altre meno frequenti, sono disponibili farmaci correttori e poten-
ziatori che intervengono sul funzionamento della proteina CFTR, migliorando il
decorso della malattia. Sono inoltre in fase sperimentale altre terapie per ulteriori
mutazioni.

(Quelle: Lega Italiana Fibrosi Cistica ONLUS - LIFC, 01.07.2021)



https://www.fibrosicistica.it/

