Mein Leben mit CF

Eine Orientierungshilfe fur junge Erwachsene
von 16 bis 25 Jahren mit Mukoviszidose
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Vorwort

Llebe Leserinnen und Leser,

Mukoviszidose ist eine seltene Erkrankung. Sehr wenige Jugendliche und junge
Erwachsene kennen Gleichaltrige mit dieser Krankheit. Die Sorge vor Bakterien-
Ubertragung steht oft einem persdnlichen Austausch im Wege.

Gleichzeitig ist es aber in diesem Alter enorm wichtig, den eigenen Weg durchs
Leben zu suchen und sich auszuprobieren, sich zu vergleichen, nachzuahmen oder
sich abzugrenzen.

Fir manche lauft die Mukoviszidose (CF) ,so nebenbei”, diese Betroffenen kénnen
es sich leisten, wie ihre gesunden Freunde in die Zukunft zu schauen. Andere mus-
sen ihren Alltag und ihre Zukunftsplanung auf die Krankheit und die Therapie ab-
stimmen.

Als Heranwachsender mit Mukoviszidose ist es fir Sie ganz wichtig zu erfahren,
welche Mdéglichkeiten Sie in Ihrem Leben haben, welche Chancen Sie ergreifen
kdénnen, was zu beachten ist, aber auch welche Erfahrungen und Empfindungen
andere Betroffene haben und was diese flir sich umgesetzt haben. Gerade dieser
~passive” Austausch mit ebenfalls Betroffenen kann Ihnen Anregungen geben, um
Ihren eigenen, ganz persodnlichen Weg in das ,Erwachsenenleben” zu finden. Viel-
leicht ermutigen Sie die Beispiele in dieser Broschtire auch, aktiv in den Austausch
mit Betroffenen zu gehen.

In dieser Broschiire werden viele Themenbereiche aufgegriffen und es kommen
unterschiedliche Stimmen zu Wort: Jugendliche und Erwachsene mit CF, ein Arzt
aus der Kinderheilkunde, eine Arztin aus der Erwachsenenmedizin, eine Psycholo-
gin, eine Diatassistentin und ein Physiotherapeut.

Wir hoffen sehr, dass es uns gelungen ist, diese Broschiire als Orientierungshilfe zu
gestalten und vielféltige Impulse und Anregungen zu geben.

Literaturhinweise und Links zu weiterflihrenden Informationen ermdglichen es
Ihnen, selbst noch weiter zu recherchieren.

Nehmen Sie Ihr Leben und Ihre Gesundheit in die eigene Hand - es lohnt sich!

Mit den besten Wiinschen
Das Autorenteam
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Erwachsen werden mit Ck

Wie es mir ergangen ist

Als ich in der Phase war, in der es langsam aber
sicher darum ging, die Ambulanz zu wechseln,
hatte ich vieles im Kopf. Ich stand kurz vor dem
Abitur, plante mit den anderen schon den Abi-
Streich und eine Abschlussreise nach Spanien.
Den Ambulanzwechsel und die Mukoviszidose
nahm ich da eher am Rand wahr. Obwohl meine
Kinderambulanz mich immer wieder auf den
Wechsel ansprach und mich drangte, Termine
zu machen, nahm ich die Sache nicht allzu
ernst und vergaBB immer wieder einen Termin
zu vereinbaren. Es klappte bisher ja auch alles
gut. Ich war es gewohnt, dass ich mich zu jeder
Tages- und Nachtzeit an meine Ambulanz wen-
den konnte, mein vertrauter Arzt sich um mich
kimmerte und auch Rezepte schnell und un-
kompliziert ausgestellt wurden.

Irgendwann hatte ich es dann doch geschafft
und einen Termin in der Erwachsenenambu-
lanz vereinbart. Und was soll ich sagen? Es war
ganz anders als bisher: Ich kannte niemanden.
Es war ganz wichtig, dass ich selbst an die
Uberweisungen dachte. Das Geb&ude war mir
fremd. Ich wusste nicht, wo ich welche Unter-
suchung fand und niemand hatte Zeit, um mich
zu begleiten. Selbst der Arzt wirkte bei unse-
rem Gesprach kiihl und distanziert. Zusam-
mengefasst: Ich wurde wirklich als Erwachsene
behandelt. Und obwohl ich mir das immer ge-
wiinscht hatte, war es mir auf einmal zu viel.
Ich sehnte mich nur noch nach meiner gewohn-
ten Ambulanz und zu den Schwestern und Arz-
ten, die ich kannte, zuriick. Doch das ging ja
nun nicht mehr. Also musste ich lernen, mit all
diesen neuen Herausforderungen zurechtzu-
kommen.

Wieder zu Hause angekommen, habe ich mir

eine Liste gemacht mit den Punkten, an die ich
beim nachsten Termin in der Klinik denken
muss. Ich habe angefangen, meine Medika-
mente selber zu stellen, und hatte dadurch
auch einen besseren Uberblick, wie viel von je-
dem Medikament noch da war und wann ich
wieder neue Rezepte brauchte. Mit der Zeit
habe ich auch die Klinik und die Arzte und
Schwestern besser kennengelernt und habe
heute ein gutes Geflihl, wenn ich in der Ambu-
lanz bin.

Meine jugendliche Unbekiimmertheit, in der
sich zum Teil andere fir mich und um die Be-
lange meiner Erkrankung gekimmert haben,
ist im Zuge des Erwachsenwerdens verschwun-
den. Heute kimmere ich mich selbst um all die
Dinge, die die Erkrankung betreffen. Das ging
aber nicht von heute auf morgen, sondern war
ein langer Lernprozess.

Katrin, 32 Jahre
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Besondere Herausforderungen,
wenn man mit CF erwachsen wird

Alle Heranwachsenden haben vielfdltige Ent-
wicklungsschritte zu meistern. Dazu gehéren
sogenannte Entwicklungsaufgaben, die auf
dem Weg zum Erwachsenwerden bewadltigt
werden mussen. Jeder bewaltigt diese Aufga-
ben individuell und auf seine Weise.

Welche Entwicklungsaufgaben gibt es fur alle
Heranwachsenden?

In der Pubertdt beginnt man, sich intensiv mit
dem eigenen Aussehen und den Veranderungen
des Korpers zu beschaftigen. Das Akzeptieren

der neuen koérperlichen Gestalt ist nicht immer
einfach und dauert seine Zeit. Die Auseinander-
setzung mit Fragen nach typisch ,mannlichem”
und ,weiblichem” Verhalten miindet in die Defi-
nition der eigenen Geschlechtsrolle. Die Bezie-
hungen zu Gleichaltrigen und zu Geschlechts-
partnern werden immer wichtiger und l6sen die
enge Bindung an die Eltern nach und nach ab.
Damit nimmt die Unabhangigkeit von den El-
tern zu. Gedanken Uber Berufsfindung, Lebens-
ziele und Zukunft treten in den Vordergrund.
Auch die Beschaftigung mit Partnerschaft und



vielleicht Familiengriindung wird zunehmend
wichtig. AuBerdem beginnt man, durch Ausein-
andersetzung mit aktuellen Problemen der Ge-
sellschaft soziale Verantwortung zu Uberneh-
men und vielleicht auch die eigene Rolle in der
Gesellschaft zu reflektieren.

Wie man sich gut vorstellen kann, kdénnen
Themen ,rund um die Mukoviszidose” bei der
Bewaltigung dieser Entwicklungsaufgaben eine
mehr oder weniger groBe Rolle flir den Einzel-
nen spielen. Denn natlrlich pragt auch die ei-
gene gesundheitliche Verfassung die Bewalti-
gungsmadglichkeiten ganz entscheidend mit.

Fir einige CF-Betroffene mag die Zukunfts-
planung durch Krankheitsthemen kaum er-
schwert sein. Fir andere Erkrankte kann es
notwendig sein, die gesundheitliche Verfassung
viel starker zu beriicksichtigen, sodass sich die
Perspektiven und Mdglichkeiten einschranken.
Das kann ziemlich belastend sein und zu Stress
fihren, schlimmstenfalls auch zu einer psychi-
schen Krise, aus der man nicht alleine heraus-
findet. Fir diese Betroffenen kann die CF-
Ambulanz dann eine groBe Hilfe mit Unterstit-
zungsangeboten sein.

Welche besonderen Entwicklungsaufgaben
gibt es nun zusatzlich fir Heranwachsende
mit Mukoviszidose?

Fir alle Heranwachsenden mit chronischen Er-
krankungen existieren besondere Herausforde-
rungen, die sich aus der Erkrankung ergeben.
Hierzu gehdrt das Akzeptieren der Tatsache,
dass Mukoviszidose bisher nicht heilbar ist, der
Gesundheitsverlauf aber durch eine konse-
quente Therapie gut beeinflusst werden kann.
Die ,Challenge” ist nun, eine Dauertherapie
einzuhalten, die zu einem groBen Teil einen
praventiven, d. h. vorbeugenden Charakter hat.
Diese Therapie taglich durchzufiihren, obwohl
man oft gar keine Symptome versplurt und sich
daher auch gar nicht ,krank” fhlt, ist eine
groBe Leistung!
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Selbststandigkeit und Selbstverantwortung
fUr die Therapie

Zum Erwachsenwerden mit CF gehort, die tag-
liche Therapie mehr und mehr eigenverant-
wortlich zu meistern. Fur sich selbst zu sorgen
heiBt, zu lernen, sich um seine Dinge zu kim-
mern. Ganz wichtig ist, akute oder schleichende
Verschlechterungen, die es notwendig machen,
die CF-Ambulanz zu kontaktieren, selbst zu er-
kennen.

Fir sich selbst zu sorgen heiBt auch, Vorrate
an Medikamenten im Blick zu haben, Rezepte
rechtzeitig zu bestellen, Termine beim Arzt und
Physiotherapeuten zu vereinbaren oder die In-
haletten selbst zu reinigen. Diese wachsende
Selbstverantwortung beim Krankheitsmanage-
ment macht Sie selbstbewusst und unabhéangig
und das hilft auch Ihren Eltern, Sie als Kind
mehr und mehr loszulassen.

Veranderung der Behandlungsbeziehung

Mit der Absicht, dass Sie als Heranwachsende
bzw. Heranwachsender immer mehr Eigenver-
antwortung fir Ihre Therapie und Ihre Gesund-
heit ibernehmen, werden der CF-Arzt oder die
CF-Arztin und das CF-Team diesen Lernprozess
begleiten und fordern. Immer mehr werden Sie
erfahren, dass Sie im Arztgesprach selbst die
Hauptperson sind und als solche angesprochen
werden.

Das heiBt: Sie berichten Uber Ihre Symp-
tome und Beobachtungen, Sie stellen Nachfra-
gen, wenn Sie etwas nicht verstanden haben,
Sie auBern sich, wenn Sie anderer Meinung
sind, Sie sprechen offen Uber Umsetzungs-
schwierigkeiten der Therapie in Ihrem Alltag,
um gemeinsam mit den Behandelnden L&sun-
gen zu finden.

Diese bieten Ihnen in der Regel nach und
nach eine Behandlungsbeziehung ,auf Augen-
héhe” an. Lernen Sie, dieses Angebot anzuneh-
men und zu nutzen.
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Unterstitzung in Anspruch nehmen
Manchmal fihlt man sich von der Verantwor-
tung und den Herausforderungen aber schlicht-
weg Uberfordert oder Uberrollt. Ab und zu hat
wohl jeder mal so einen Tag.

Wenn Sie den Eindruck haben, dass Sie nach
so einem Durchhanger nicht wieder von selbst
»auf die Beine” kommen, sondern ein Uberfor-
derungsgefiihl oder die Krisenstimmung bleibt,
dann ist es wichtig, dies ernst zu nehmen. Su-
chen Sie sich einen Ansprechpartner.

Dies kann jemand aus der Familie, aus dem
Freundeskreis oder der CF-Community sein.

Aber auch Ihr CF-Team oder ein Psychothera-
peut kann Ihnen sicherlich dabei helfen, einen
persdnlichen Weg zu finden, um mit den Her-
ausforderungen, die das Erwachsenwerden mit
sich bringt, umzugehen.

Sie sind der Experte
Ihrer chronischen
Erkrankung, denn Sie

kennen |hren Kérper und
seine Reaktionsweisen
am besten.

Inka ist 17 Jahre alt und geht noch zur Schule. Sie fiihrt ihre Therapie sehr selbststandig
durch und kann sich gut einschatzen. Mit ihrer Mutter hat sie regelmaBig Stress, weil der Arzt
allein mit Inka sprechen mdchte. Inkas Mutter aber ist unsicher, ob Inka alles ehrlich sagen
wird. Daher redet sie vor dem Gesprdach mit dem Arzt auf Inka ein und moéchte anschlieBend
genau wissen, was besprochen wurde. Inka nervt diese Situation und sie fragt die Psycholo-
gin nach einer Lésung. Diese schlagt vor, parallel zu Inkas Arztgesprach mit der Mutter zu
besprechen, wie sie mit Inkas Erwachsenwerden umgehen kann. Am Ende des Arztgesprachs
kénnten die Psychologin und Inkas Mutter hinzukommen, um zu viert noch offene Punkte zu

besprechen.

\Was andert sich, wenn ich 18 werde?

Mit IThrem 18. Geburtstag sind Sie volljahrig!
Dann kommen gesetzliche Regelungen ins
Spiel, die im Folgenden nur kurz angerissen
werden kdnnen. Bei Beratungsbedarf wenden
Sie sich an den Sozialarbeiter in Ihrer Ambulanz
oder an den Mukoviszidose e.V. Bundesver-
band, der auch eine Sozialberatung anbietet.

Kindergeld

Grundsatzlich bekommen Eltern Kindergeld bis
zur Vollendung des 18. Lebensjahres ihres Kin-
des. Danach hangt es davon ab, ob sich der
junge Erwachsene in einer Ausbildung befindet
oder selbst Uber ein Einkommen verfligt. Wah-
rend der Ausbildung, des Studiums, eines



freiwilligen sozialen Jahres, des Bundesfreiwilli-
gendienstes oder wenn sich trotz aller Bemi-
hungen keine Lehrstelle finden lasst, gibt es
noch bis zum 25. Lebensjahr Kindergeld. Die
Mdglichkeit, Uber das 25. Lebensjahr hinaus
Kindergeld zu beziehen, haben Eltern von be-
hinderten Kindern. Voraussetzung ist, dass die
Behinderung vor dem 25. Lebensjahr eingetre-
ten ist und das Kind auch im Erwachsenenalter
auBerstande ist und zukiinftig sein wird, sich
selbst zu unterhalten. Flir CF-Betroffene kommt
dies nur infrage, wenn sie so krank sind, dass
sie keinerlei berufliche Tatigkeit aufnehmen
kdénnen.

Krankenversicherung

Bei den gesetzlichen Krankenversicherungen
kann der junge Erwachsene nach Vollendung
seines 18. Lebensjahres weiterhin Uber die El-
tern versichert sein, wenn

e er nicht erwerbstatig ist: bis zur Vollendung
des 23. Lebensjahres, danach erfolgt die Ab-
sicherung Uber das Jobcenter;

e er sich in einer Ausbildung, einem Studium,
freiwilligen sozialen Jahr oder Bundesfrei-
willigendienst befindet, solange er kein Ar-
beitsentgelt erhalt: bis zur Vollendung des
25. Lebensjahres.

Uber das 25. Lebensjahr hinaus kann man nur
dann in der Familienversicherung verbleiben,
wenn man aufgrund einer hochgradigen Behin-
derung nicht in der Lage ist und zukiinftig sein
wird, sich selbst zu unterhalten.
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Da die Privaten Krankenversicherungen keine
einheitlichen Regelungen haben, muss man
sich individuell bei seiner Privaten Krankenver-
sicherung erkundigen, wie lange man Uber die
Eltern mitversichert bleiben kann.

Zuzahlungen

Ab dem 18. Lebensjahr muss man grundsatz-
lich Zuzahlungen zu allen Leistungen der Kran-
kenkasse zahlen. Es besteht jedoch die Mdg-
lichkeit, sich von den Zuzahlungen befreien zu
lassen, wenn diese eine bestimmte Belastungs-
grenze Uberschreiten. Die Belastungsgrenze
liegt bei chronisch kranken und behinderten
Menschen bei 1 Prozent des jahrlichen Brutto-
einkommens. Wird der junge Erwachsene fi-
nanziell noch von seiner Familie unterhalten,
ergibt sich die Zuzahlungsgrenze also aus dem
gesamten Bruttoeinkommen der Familie ab-
ziiglich der Freibetrdge fur Kinder. Bei Uber-
schreitung der Zuzahlungsgrenze gilt die Be-
freiung fur alle Versicherten.

Schwerbehindertenausweis

Oft werden nach der Vollendung des 18. Le-
bensjahres sowohl der Grad der Behinderung
(GdB) als auch die Voraussetzungen fir die
vorliegenden Merkzeichen Uberprift. Beson-
ders das Merkzeichen ,H” (fir hilflos) wird dann
oft zusammen mit dem Merkzeichen ,B” (flr
Begleitung) aberkannt. Erfolgt die Aberken-
nung pauschal ohne Einzelfallprifung, kann
man gegen die Entscheidung Rechtsmittel ein-
legen. Hierzu sollte man sich vorher fachlich
gut beraten lassen.

Alle Angaben in diesem Kapitel sind ohne Gewahr. Nahere Informationen unter www.arbeitsagentur.de, www.bundesgesundheitsministerium.de und auf www.vdk.de.
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Kann ich in meiner CF-Ambulanz bleiben?

Der Ubergang vom Jugend- in das Erwachse-
nenalter ist meist auch mit einem Wechsel der
behandelnden CF-Spezialisten verbunden. Die-
ser Ubergang wird oft als Transition bezeichnet,
wobei dieser Begriff weit mehr bedeutet als nur
den Wechsel der arztlichen Betreuung.
Zunachst stellt sich die Frage:

In welcher Ambulanz werde ich jetzt und in
Zukunft betreut?

Dieser Wechsel ist nicht Uberall in Deutschland
optimal geregelt und die Versorgungssituation
ist von Ort zu Ort unterschiedlich. So gibt es
einige groBe Ambulanzen, in denen die Betreu-
ung von Kindern und Erwachsenen von den ent-
sprechenden Spezialisten (Fachéarztinnen und
-arzte flr Kinder- und Jugendmedizin und

Facharztinnen und -arzte fir innere Medizin
oder Allgemeinmedizin) in einem gemeinsamen
Zentrum madglich ist. Dies bedeutet zwar eine
Umstellung fir die Betroffenen beziiglich der
behandelnden Arzte, im Wesentlichen ist aber
eine Kontinuitdt des sonstigen Behandlungs-
teams und der Behandlungsgepflogenheiten ge-
wahrt. Andernorts wird dagegen ein Transfer
von einer reinen Kinder- in eine reine Erwachse-
nenambulanz angeboten. Dieser ist oft mit einer
erheblichen Umstellung und notwendigen Neuo-
rientierung fir die Betroffenen verbunden und
wird dann als ,Sprung ins kalte Wasser” emp-
funden, sofern der Wechsel nicht optimal in ei-
ner sogenannten ,Transitions-Sprechstunde”
vorbereitet wurde. Vielerorts ist aber auch gar
keine spezielle Erwachsenenambulanz vorhan-




den. Entweder erfolgt die Betreuung dann wei-
ter durch die bisherige kinderarztliche Ambulanz
oder die Betroffenen werden aus der Kinderam-
bulanz entlassen und sind dann auf sich selbst
gestellt. In diesem Fall hilft eine Nachfrage nach
einer geeigneten Erwachsenenambulanz beim
Mukoviszidose e. V. oft weiter.

Aber selbst wenn die Behandlung im glei-
chen Zentrum verbleibt, beginnt der Prozess
der Transition schon deutlich vor dem Eintritt
ins Erwachsenenalter. Es ist wlinschenswert,
dass schon die jugendlichen Betroffenen selbst-
standiger werden und sich langsam von den El-
tern I6sen. Diese sich entwickelnde und auch
von Seiten der Behandler*innen gewinschte
Selbststandigkeit erfordert aber auch eine zu-
nehmende eigene Auseinandersetzung mit der
Krankheit. Flir Sie bedeutet das beispielsweise,
dass Sie sich Uber das Krankheitsbild informie-
ren und sich nicht weiter nur auf das Know-how
Ihrer Eltern verlassen. Irgendwann sprechen
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nicht mehr Ihre Eltern mit dem Arzt bzw. der
Arztin, sondern zunehmend Sie selbst. Dem-
entsprechend haben Sie sich auch zunehmend
selbst um Ihre Belange zu kiimmern, zum Bei-
spiel mit dem Arzt oder der Arztin die auf Sie
zugeschnittene und auch zu Ihrer Lebensge-
staltung passende Therapie zu finden und sich
um die Ausstellung der nétigen Rezepte zu
kimmern. Dazu gehdért auch, dass Sie sich
rechtzeitig informieren, was sich fir Sie von so-
zialrechtlicher Seite mit dem Erwachsenwerden
andern wird, welche Zuzahlungen beispiels-
weise zu leisten sind und welche Rechte und
Pflichten Sie sonst noch haben. Idealerweise
besprechen Sie diese Anderungen friihzeitig
mit Ihrem Ambulanzarzt. Steht dann ein Am-
bulanzwechsel konkret bevor, sind Sie besser
darauf vorbereitet, was und wer Sie in der
neuen Ambulanz erwartet. Bei diesem Uber-
gang wird Sie idealerweise das ganze bisherige
CF-Team unterstitzen und Ihnen helfen.

Was kann ich selbst zur Transition beitragen?

Allgemein kann gesagt werden, dass es wichtig
ist, die behandelnde CF-Ambulanz ins Vertrauen
zu ziehen, wenn Sie Schwierigkeiten bei der
Umsetzung der Behandlungsempfehlungen ha-
ben. Zum Beispiel, wenn es an der notwendigen
Zeit fur sehr zeitaufwandige BehandlungsmaB-
nahmen mangelt, etwa wenn ein Examen an-
steht, wenn Sie neben der Berufsausbildung
keine Zeit mehr finden fir Ihre Therapien oder
weil Sie vielleicht einfach auch nur mal Ihre
Freizeit genieBen mdchten. Es ist immer mog-
lich, den Therapieplan an Ihren Alltag und Ihr
Leben anzupassen. Sie mussen das gegeniber
der CF-Arztin oder dem CF-Arzt deutlich anspre-
chen. Auch das gehért zum Erwachsenwerden.
Vielleicht haben Sie auch phasenweise das Ge-

fihl, dass Ihnen alles Gber den Kopf wachst,
Sie sind traurig und unsicher oder haben
Zukunftsangste. Manchen féllt auch die Ablo-
sung von den Eltern schwer, entweder aus ei-
genen Beflirchtungen heraus oder weil die El-
tern sehr besorgt sind und nicht loslassen
kénnen. Hier kann Ihnen eine psychologische
Unterstltzung Hilfestellung bieten.

Alle hier angesprochenen Punkte spielen
eine wichtige Rolle bei der Transition, also dem
Ubergang von der Kinderversorgung in die Er-
wachsenenversorgung und sind flir den Krank-
heitsverlauf und die Lebensqualitat in der Zu-
kunft wichtig. Die Ambulanz kann Ihnen auf
dem Weg zur Selbststandigkeit beratend zur
Seite stehen. Nutzen Sie die Gesprachspartner!
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Katharina ist jetzt 19 Jahre alt. Mit
16 ist sie bereits in die Erwachsenenam-
bulanz gewechselt, weil sie sich nicht
mehr als Kind flhlte. Bis sie einen Fih-
rerschein hatte, ist sie immer mit ihrer
Mutter zu den Ambulanzterminen ge-
kommen. Als sie das erste Mal alleine
mit dem Auto, ohne ihre Mutter zum
Ambulanztermin kam, sagte sie ihrem
Arzt direkt: ,Und Gbrigens: Ich mache
nichts von dem Quatsch, den Sie da im-
mer aufschreiben. Ich gehe nur ins
Sportstudio. Das darf aber meine Mut-
ter nicht wissen!” Der Ambulanzarzt hat
daraufhin geantwortet: ,Das ist ja
schon mal mehr als nichts!” Dann ha-
ben beide gelacht. Die Therapie fir Ka-
tharina wurde dann nach ihren Win-
schen und Mdglichkeiten angepasst.

Jessica, 26 Jahre alt, meint: Es ist
sicherlich angenehmer, in der Kinder-
ambulanz zu bleiben, mit den Jahren
aber gibt es immer wieder Fragen und
Probleme, mit denen man aus medizi-
nischer Sicht in einer Erwachsenenam-
bulanz besser aufgehoben ware. Leider
habe ich bis heute fiir mich nicht die
richtige Erwachsenenambulanz gefun-
den, in der ich mich umfassend betreut
und gut aufgehoben fihle.
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Sabrina war 18 Jahre alt, als sie in
die Erwachsenenversorgung wechselte.
Zwei Jahre zuvor fanden bereits alle
Ambulanzbesuche in der Kinderklinik
zusammen mit der zukinftigen Erwach-
senenarztin statt. Auch gab es einen
gemeinsamen Termin in der Erwachse-
nenklinik mit ihrem Kinderarzt. Eine
perfekte Transition!

Dann kam die erste notwendige i. v.-An-
tibiotikatherapie. Sabrina sah die Sta-
tion, das Einzelzimmer und war von der
Schmucklosigkeit und der Kiihle ,ge-
schockt”. Von den Anforderungen durch
die Pflegekrafte fiihlte sie sich zusatz-
lich vollig Uberfordert. Nachts Ulberfiel
sie groBe Einsamkeit und sie lieB sich
von ihrem Vater nach Hause holen.
Nach mehreren Gesprachen und Ver-
einbarungen mit dem CF-Team hat Sab-
rina einen zweiten Versuch unternom-
men. Diesmal nahm sie viele persénliche
Dinge mit zum stationaren Aufenthalt.
Ihre Bettdecke, ein Kissen, Musik — und
dann ging es. Jetzt genieBt sie sogar
die Aufenthalte in ,ihrem” Einzelzimmer
und auch, dass die Pflegenden sie in
Ruhe lassen.



INnterview

Oliver R., 31 Jahre, berichtet, welche Erfahrun-
gen er auf seinem Weg ins Erwachsenenleben
gemacht hat.

Welche Erinnerungen haben Sie an
lhre Jugend?

Ich habe damals keinen Gedanken an die Zu-
kunft verschwendet. Konflikte erinnere ich vor
allem zwischen meiner Freiheit, Freunde zu
treffen, auszugehen, Zeit flir Hobbys zu haben
und der Therapie. Damals hatte ich keinen Plan,
was ich spater machen mdéchte, kann und darf.

Wie sind Sie in Bezug auf die Therapie
selbststandig geworden?

Mit dem Selbststandigwerden hatte ich nur
kurze Zeit Probleme. Meine Mutter hat mich
streng erzogen, da habe ich frih gelernt, mich
um meine Therapie zu kimmern. Deren Wich-
tigkeit war mir jedoch damals nicht bewusst,
auch wenn mir das immer wieder gesagt wurde.
Mit ca. 16 Jahren habe ich ein halbes Jahr nicht
inhaliert und nur die ndtigsten Medikamente
genommen (Pankreasenzyme). Das flhrte da-
zu, dass ich kaum noch Luft bekam, wenn ich
mehr als ein Stockwerk zu FuB gehen musste.
Ich hatte damals eine FEV1 von 60 %. Nach der
Therapiepause war eine zweiwdchige i.v.-
Antibiotikatherapie notwendig und ich musste
viel Sport machen, z.B. Trampolinspringen,
langsames Joggen und leichtes Krafttraining.
Ich habe mich schnell gesteigert und meine Vi-
talitat kehrte zuriick. Spater war die FEV1 wie-
der bei ca. 90 %. Das war ein Denkzettel! Seit-
dem nehme ich die Therapie ernst. Wenn es mir
aber mal nicht gut geht, frage ich mich, ob die
damalige Zeit Schaden hinterlassen hat.
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Wie hat sich die Beziehung zu lhren Eltern und
lhrer Familie damals verandert?

Eine engere Bindung als zu meinen Eltern hatte
ich zu meiner Oma. Da die aber in einem ande-
ren Ort wohnte, gab es einen natulrlichen Ab-
stand. Meine erste eigene Wohnung hatte ich
mit 19. Ich war sehr froh, mein Leben endlich
in meine eigenen Hande zu nehmen und nicht
mehr abhdngig zu sein. Rickblickend waren
diese Jahre mit die schonste Zeit in meinem
Leben. Ich war sorgenfrei, habe wenig an die
Zukunft gedacht und die Freiheit in der WG mit
einem Freund genossen. Wir haben viel gefei-
ert, es war immer was los. Meine Therapie habe
ich trotzdem sehr ernst genommen. Sie war
fester Bestandteil meines Alltags: Ich habe
regelmaBig inhaliert, Sport gemacht und Heim-
IVs durchgefiihrt, auBerdem auf eine kalorien-
reiche Ernahrung geachtet. Wenn am Wochen-
ende mal eine Inhalation ausgefallen ist, war
das kein Problem, da mein Gesundheitszustand
sehr stabil war.

Was hat Ihnen geholfen, was hat Sie
gehindert, Ihr Leben und die CF mehr und
mehr selbst in die Hand zu nehmen?

In eine GroBstadt zu ziehen war wohl eine der
groBten Veranderungen in meinem Leben und
sehr aufregend. Ich frage mich manchmal, wel-
chen Weg mein Leben genommen hatte, wenn
ich in meiner Heimatstadt geblieben ware? Ich
bin froh, den Schritt gemacht zu haben, er hat
mich personlich sehr verandert und geholfen
wirklich erwachsen zu werden. Meine Singlezeit
habe ich zwar sehr genossen, aber manchmal
habe ich mich auch einsam gefihlt. Ich denke,
das hat nichts mit der CF zu tun, sondern ist als
Single in einer GroBstadt normal. Seit drei Jah-
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ren habe ich eine feste Freundin. Wir wohnen
zusammen in meinem Traumviertel und planen
eine Familie zu grinden. Darlber mache ich
mir manchmal aber auch Sorgen, gerade im
Hinblick auf die Krankheit.

Ich wiirde allen Mukos, die noch ihren Weg
finden missen, raten, auf ihr Herz zu hoéren
und das zu machen, wofir sie sich leidenschaft-
lich interessieren, auch wenn dem Bauchgefiihl
eine Kopfentscheidung folgen sollte oder auch
folgen muss.

Wie hat sich lhre Ambulanzbetreuung
gedndert, als Sie volljdhrig wurden?
Was hat sich an der Beziehung zum
multidisziplindren Team gedndert?

Ich habe von der Kinderarztbetreuung zu einer
CF-Ambulanz flir Erwachsene gewechselt, dort
war alles gréBer und unpersoénlicher, aber auch
professioneller. Ich habe mich dort gut aufge-
hoben geflhlt und schnell eine Vertrautheit
entwickelt, da ich ja eben doch sehr regelmaBig
dort war. Geschatzt habe ich vor allem den Blick



Uber den Tellerrand: raus aus dem rtickblickend
sehr behuteten Kosmos der Kinderarztbetreu-
ung, rein in die Welt der Klinik. Persénliche Bin-
dungen habe ich aber auch dort entwickelt.
Etwas schockiert war ich, als ich in eine andere
Stadt gezogen bin und festgestellt habe, dass
es dort keine richtige Erwachsenenambulanz
gab. Da ging es flir mich erstmal wieder zuriick
zum Kinderarzt. Der war kompetent, aber es
hat sich wie ein Rickschritt in meine Kindheit
angeflihlt und es gab wieder lastige Budgetein-
schrankungen. Mittlerweile gehe ich zur Thera-
pie in eine pneumologische Abteilung. Hier be-
komme ich alles, was ich brauche und werde
flirsorglich behandelt. Organisatorisch gesehen
ist es aber ein Unterschied im Vergleich zu ei-
ner CF-Ambulanz.

Eine interessante Erfahrung war mein erster
Termin beim Hausarzt, ich brauchte eine Krank-
schreibung flr eine i. v.-Antibiose. Die erstaun-
ten Augen der Arztin, als ich ihr erzahlt habe,
welche Medikamente ich nehme, und als sie
merkte, wieviel Ahnung ich von meiner Krank-
heit habe, sind mir in Erinnerung geblieben. Sie
hat nur zugehért und dann gesagt: ,Sagen Sie
mir, was ich aufschreiben soll, Sie sind der Ex-
perte.”

Wie sind Sie in die Betreuung als
erwachsener Patient hineingewachsen?
Was hat geholfen, was war hinderlich?

Meines Erachtens sollte es das Ziel eines jeden
Mukos sein, Experte der eigenen Krankheit zu
werden. Meiner Erfahrung nach muss man dar-
auf achten, welchen Informationsquellen man
traut. Das Internet alleine halte ich fir unzu-
verlassig. Ohne medizinische Ausbildung kann
man Erkenntnisse leicht falsch interpretieren.
Auch die Erfahrungen anderer Mukos sind keine
valide Informationsquelle. Am verlasslichsten
sind die Erfahrungen des medizinischen Fach-
personals. Wenn ich Fragen habe, wende ich
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mich an meine Facharztin oder Physiotherapeu-
tin. Der Austausch Uber soziale Medien hat Vor-
und Nachteile. Schén ist, dass man Erfahrun-
gen teilen kann. Gefahrlich wird es, wenn
falsche Informationen die Runde machen oder
gar Diagnosen gestellt werden. Mich zu hinter-
fragen und selbst Experte zu werden hat mir
geholfen, gemeinsam mit meinem Behand-
lungsteam die flir mich beste Behandlungsme-
thode zu finden und immer wieder an meine
sich andernden Bedlirfnisse anzupassen.

Wie hat sich Ihre Berufsfindung gestaltet,
wie sind Sie zum heutigen Beruf gekommen?

Immer hieB es, es kdme nur ein Blrojob in-
frage, dabei habe ich mich sehr flir Biologie in-
teressiert und bin sehr gern gereist. Als ich
nach der Schule ausgezogen bin, habe ich eine
Ausbildung zum Birokaufmann absolviert. Mein
Traumjob war das nicht, aber die Arbeit hat
mein Leben finanziert, auch wenn ich in der
Ausbildung noch auf Zuschiisse von der Familie
und vom Staat angewiesen war. Als es mal ganz
knapp war, hat sogar der Muko e. V. ausgehol-
fen. Vor allem aber hat der Job Ordnung in
mein Leben gebracht.

Als das Ausbildungsende nahte, musste ich
mir Gedanken machen, wie es weitergehen
soll. Wahrend der Ausbildung hatte ich festge-
stellt, dass ich mich fir Wirtschaft und Politik
interessiere, dass ich gut mit Zahlen umgehen
und auf Menschen zugehen kann. Daher habe
ich ein Praktikum bei einer Bank gemacht. Da
wusste ich zum ersten Mal, was ich wollte. Zwei
von vier meiner Bewerbungen waren erfolg-
reich. Ich hatte sogar die Méglichkeit, mir die
Stadt auszusuchen.

Und die Banklehre war genau die richtige
Entscheidung. Derzeit arbeite ich als Kreditad-
ministrator im Firmenkundenbereich einer gro-
Ben deutschen Bank. Nach meiner Banklehre
habe ich drei Jahre nebenberuflich studiert und
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2015 einen Abschluss als Bankbetriebswirt er-
worben.

Erstrebenswertes Ziel ist meiner Meinung
nach das Gefihl, aus seinem Leben etwas ge-
macht zu haben. Und wenn der Traumjob nicht
madglich ist, lohnt es sich, nach Alternativen
Ausschau zu halten. Ich wollte immer auf eige-
nen Beinen stehen, glicklicherweise war das
bei mir von der Schwere der Erkrankung her
auch maglich.

Welche Strategien hatten Sie hinsichtlich der
CF fir Bewerbungen? Gibt es aus lhrer Sicht
hinderliche oder glinstige Strategien?

Im Bewerbungsschreiben habe ich die Krank-
heit nicht erwdhnt, das muss man auch nicht
und da die Personaler viel aussortieren, wirde
ich das auch nicht machen. Wenn man es bis
zum personlichen Gesprach schafft und auf das
Thema zu sprechen kommt, sollte man natir-
lich ehrlich und authentisch sein: nicht den
Teufel an die Wand malen und am besten sach-
lich erzahlen.

Die meisten Menschen haben noch nie von
der Krankheit gehort. Das heit, man erklart
erst mal, was das Problem ist und wenn man
dem Gegeniber vermitteln kann, dass man da-
mit klarkommt und leistungsfahig ist, dann ist
es kein Problem. Bei einem Bewerbungsge-
sprach ist das Thema bei der Frage nach mei-
nen Schwachen aufgekommen. Ich habe von
der Krankheit im Allgemeinen erzahlt, ohne zu
viele Details zu nennen, und erklart, welche
Auswirkungen im Arbeitsalltag zu erwarten
sind, zum Beispiel die regelmaBige i.v.-Thera-
pie, die aber planbar ist. Gute Erfahrungen
habe ich damit gemacht, meinem kiinftigen
Chef klarzumachen, dass ich belastbar bin. Da
muss aber jeder seine Grenzen kennen.

Wie kommunizieren Sie CF-bezogene
Besonderheiten am Arbeitsplatz, gegeniiber
Kollegen und Vorgesetzten?

Im weiteren beruflichen Verlauf gab es Situati-
onen, in denen es besser gewesen ware, frih-
zeitig Uber meine Krankheit aufzuklaren. Seit-
dem bin ich bemiuht, rechtzeitig aufzuklaren.
Denn letztlich hat das nur Vorteile: Man wird
genauso gefordert und gefdrdert wie jemand,
der gesund ist, aber trotzdem wird Verstandnis
aufgebracht, wenn es erforderlich ist. Ich habe
meine Kollegen und Vorgesetzten nach und
nach informiert. Ich weiB3 nicht, ob es einen Ko-
nigsweg gibt. Ich denke, das muss jeder auf
seine Art machen; wichtig ist, dass man dari-
ber spricht. Zum Beispiel hatte ich in einem
Jahr haufiger Exazerbationen. Insgesamt war
ich drei Wochen aus dem Verkehr gezogen.
Aber da meine Kollegen und Vorgesetzten
meine Situation kannten, erhielt ich Verstand-
nis und konnte nach den drei Wochen beruhigt
wieder in die Bank gehen. Dazu passt der
Spruch einer Kollegin: Sprechenden Menschen
kann geholfen werden.

Was mdéchten Sie den Lesern dieser Broschlre
gerne noch mitgeben?

Seinen Weg zu finden ist auch als Muko mach-
bar. Mit Sicherheit hat man es schwerer als ge-
sunde Mitmenschen, das kann man als Ent-
schuldigung sehen, aber auch als Ansporn
betrachten. Bei mir ist es mal so und mal so.
Weder das eine noch das andere Extrem halte
ich flir besonders forderlich. So stehen Mukos
mal wieder vor einer besonderen Herausforde-
rung: Kopf oder Herz? Am Ende muss jeder flr
sich entscheiden, was ihr oder ihm wichtig ist.
Und es hilft natlrlich, wenn man weiB3, was
man will.
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Berufsfindung mit CF - was muss ich beachten?

Noch bevor die Schule abgeschlossen ist, wird
von allen jungen Menschen erwartet, dass sie
sich bereits Gedanken zu ihrem spateren Le-
bensweg machen. Das ist in dieser Lebens-

Welcher Beruf passt zu mir?

o Uberlegen Sie, welche Beschéftigung Ih-
nen Freude macht.

e Welchen Beruf kdénnen Sie sich flr sich
vorstellen?

e Womit wollen Sie Ihren Lebensunter-
halt verdienen?

e Was waren Ihre Berufstraume als Kind?

e Sind Sie mehr Praktiker oder Klinstler?

e QOder lauft bei Ihnen ohne Computer
und IT gar nichts?

e Lieben Sie das Buro und sind Sie an
Verkauf oder Verwaltung interessiert?

e Muss der Beruf auf jeden Fall mit Men-
schen zu tun haben oder was Soziales
sein?

e Soll es gleich losgehen mit einer Lehre
oder wollen Sie lieber studieren?

e Wenn Ihnen selbst gar nichts einfallt,

Was hilft bei der Entscheidungsfindung?

CF-Patienten und -Patientinnen haben die Még-
lichkeit, durch den Arzt oder die Arztin ihres
Vertrauens ihre koérperliche und gesundheitli-
che Eignung fir den gewahlten Beruf checken
zu lassen. Manchmal ist so ein Check auch
schon vor der Berufswahl sinnvoll. Wer sich,
seine Erkrankung und die damit verbundenen

phase, auch flir gesunde Gleichaltrige, oft nicht
einfach. Daher an dieser Stelle einige Hinweise,
die fur alle jungen Menschen gelten.

fragen Sie Freunde oder befreundete
Erwachsene, z. B.Nachbarn, Lehrer, Paten-
onkel: Was denkt ihr, was passt zu mir?
Was sind meine Starken? Wo seht ihr
mich?

e Bedenken Sie dabei auch, dass bestimm-

te Berufe die Volljahrigkeit, eine Hoch-
schulreife oder auch eine kdrperliche Eig-
nung voraussetzen.

e Das zu erwartende Gehalt, die Arbeits-

zeit, z.B. Schichtdienst, Montage oder
Ahnliches, aber auch der Arbeitsplatz —
drinnen oder drauBen - kann in die Ent-
scheidung einflieBen.

e Bestehen gesundheitliche Einschrankun-

gen, die zu beachten sind?

e Wenn Sie gar nicht weiterwissen, ma-

chen Sie erst einmal ein Praktikum.

Einschrankungen kennt, ist klar im Vorteil bei
der Berufswahl. Auch ein Austausch mit berufs-
tatigen CF-Betroffenen kann weiterhelfen, be-
sonders bei Fragen zum Bewerbungsschreiben
und Vorstellungsgesprach.

Nicht empfohlen werden berufliche Tatigkei-
ten mit folgenden Bedingungen: schwere kor-
perliche Arbeit; Arbeit in Zugluft, Nasse oder
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Kalte; Arbeit mit Gasen, Dampfen oder ande-
ren inhalativen Stoffen; Kontakt oder Umgang
mit infektiosem Material, z. B. in der Pflege oder
Arbeit mit kleinen Kindern; Arbeiten in Garten-
bau und Landwirtschaft; Arbeiten mit erhdh-
tem Risiko zur Allergieentwicklung, z. B. Backer
und Friseur.

Jeder Mensch hat sein Leben und darf es
nach seinen Wiinschen gestalten und leben.
Das gilt auch fir CF-Betroffene. Wenn Sie sich
also flir einen Beruf entscheiden, von dem ei-
gentlich abgeraten wird, dann Uberlegen Sie
sich Strategien und machen Sie Pldne. Holen
Sie sich Unterstitzung, vielleicht lasst sich Ihr
Ziel doch erreichen. Etwas Anderes kdnnen Sie
dann immer noch machen.

Und denken Sie auch daran, dass sich durch
die Entwicklung neuer Medikamente die Be-
handlung der CF jetzt schon sehr verandert
hat.
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Die Aufnahme einer Berufstatigkeit darf nicht
zum Schaden der Gesundheit sein. Die tagli-
chen Therapien gehéren zu jedem und jeder
CF-Betroffenen und garantieren eine gute, sta-
bile Arbeitsfahigkeit und damit ein selbst-
bestimmtes, unabhdngiges Leben.

Bewerbung - wann soll man die CF
ansprechen?

Eine wichtige Frage, die Menschen mit CF vor
einem Bewerbungsgesprach beschaftigt, ist die
Frage, ob man sagen sollte, dass man CF hat,
oder lieber nicht? Grundsatzlich gilt, dass der
Arbeitgeber kein Recht auf diese Information
hat.

Bewerben Sie sich allerdings auf eine ausge-
schriebene Schwerbehindertenstelle, ist es
sinnvoll, Thre Erkrankung und Ihren Grad der
Behinderung bereits im Bewerbungsschreiben
anzugeben. In diesem Anschreiben kénnen Sie



dann auch schon auf Ihre gute kdérperliche Be-
lastbarkeit hinweisen.

Bei Bewerbungen, die sich nicht speziell auf
einen Schwerbehindertenarbeitsplatz beziehen,
ist es erst einmal ratsam, in einem Bewer-
bungsschreiben nicht gleich mit der Tir ins
Haus zu fallen. So geben Sie sich und Ihrem
zuklnftigen Arbeitgeber die Mdéglichkeit, sich
im Bewerbungsgesprach erst einmal persénlich
kennenzulernen. Im Verlauf des Gesprachs
kénnen Sie dann entscheiden, ob Sie die CF an-
sprechen moéchten oder nicht.

Nach einer Krankheit fragen darf Sie Ihr zu-
kinftiger Arbeitgeber wahrend des Bewer-
bungsgesprachs nicht, auch nicht nach einer
Schwerbehinderung. Eine Ausnahme ist die Be-
werbung auf eine Stelle, die flir Diabetiker un-
geeignet ist. In diesem Fall sind Sie verpflich-
tet, wahrheitsgemdB zu antworten. Ebenso
verhalt es sich bei Untersuchungen durch den
Werks- oder Betriebsarzt oder die -drztin, ihm
oder ihr sollten Sie Ihre Erkrankung nicht ver-
schweigen. Werks- und Betriebsarzte unterlie-
gen der arztlichen Schweigepflicht und dirfen
den Arbeitgeber nicht informieren.

Es liegt also ganz bei Ihnen, ob Sie bereits
im Vorstellungsgesprach oder spater Ihren Ar-
beitgeber lber die CF informieren. Allerdings
wird der Schwerbehindertenschutz erst wirk-
sam, wenn Ihr Arbeitgeber von Ihrer Schwer-
behinderung weif.

Wenn Sie aufgrund Ihrer CF Ihre Arbeit nicht
mehr machen kénnen oder Ihre Arbeitsleistung
stark eingeschrankt ist, sind Sie verpflichtet,
Ihren Chef Uber Ihre CF zu informieren. Ver-
schweigen Sie diese Information, hat Ihr Chef
das Recht, Sie fristlos zu kindigen.

Falls Sie sich bereits im Vorstellungsge-
sprach dazu entschlieBen, die CF zu erwahnen,
nutzen Sie die Gelegenheit, um auf Ihre gute
Belastbarkeit und Ihre bereits erbrachten Er-
folge, z.B. im Sport, in der Schule oder im Ver-
ein, hinzuweisen.
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Flr viele Betroffene ist ein offener Umgang mit
der Erkrankung schon fir die tagliche Therapie-
umsetzung - Insulin spritzen oder inhalieren an
der Arbeitsstatte - die einzig sinnvolle Méglich-
keit. Sich zu verstellen oder zu verstecken
wirde auf Dauer das Arbeitsklima storen, was
wiederum zu Unzufriedenheit und Missverstand-
nissen fihren kann.

Auch wirden Ihnen mdgliche Nachteilsaus-
gleiche wie regelmaBige oder ldngere Pausen
entgehen.

Sie mussen sich mit lhrer
Entscheidung, die CF
frihzeitig oder nicht

zu erwahnen, an lhrem
neuen Arbeitsplatz
wohlfthlen.

Berti, 27 Jahre alt, wollte unbedingt
in der Gastronomie arbeiten. Alle rieten
ihm wegen der zu erwartenden korper-
lichen Belastung davon ab. Berti lieB
sich nicht beirren. Jetzt ist er Hotel-
kaufmann und nutzt die taglichen kor-
perlichen Anstrengungen (viel Laufen
und Treppensteigen) flr seine taglichen
Therapien. Nach Dienstschluss hat er
seinen Sport und seine Therapie schon
gemacht. Berti ist sehr zufrieden in sei-
nem Beruf.
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Johnny, 32 Jahre alt, wollte immer
Psychologie studieren. Auf Anraten der
Eltern und Freunde, aber auch weil er
sehr musikalisch ist, ist er Musikthera-
peut geworden. Diesen Beruf hat er nie
wirklich gemocht. Haufig hat er seine
Arbeitsstellen gewechselt. Mit 26 Jah-
ren hat er sich durchgesetzt und doch
noch mit dem Psychologiestudium be-
gonnen. Leider hatte sich zu diesem
Zeitpunkt die CF schon so weit ver-
schlechtert, dass er keinen Abschluss
mehr machen konnte. Bereut hat er
seine spate Entscheidung nicht.

Britta ist bereits 42 Jahre alt. Als
junge Frau machte sie eine Ausbildung
zur Physiotherapeutin. Niemand hatte
ihr gesagt, dass dieser Beruf fiir CF-Be-
troffene nicht so geeignet ist. Im Laufe
ihrer Berufsjahre erkannte sie, dass die
Bakterien der von ihr behandelten Pati-
entinnen und Patienten eine Gefahr fir
sie sein kénnen. Konsequente Hygiene
im Patientenkontakt, korperliche Akti-
vitét und ihr gutes physiotherapeuti-
sches Wissen - auch der Atemmuskula-
tur — haben sie bis jetzt vor,,schlimmen”
Keimen geschutzt.

20

Eila, 31 Jahre alt, hatte eine Ausbil-
dung zur medizinischen Fachangestell-
ten gemacht. Nach der Lehre arbeitete
sie in einer groBen radiologischen Pra-
xis. Seit dieser Zeit ist sie mit MRSA be-
siedelt. Alle Eradikationsversuche blie-
ben erfolglos. Vor sechs Jahren hat sie
wegen ihrer Schwangerschaft aufgehéort
zu arbeiten. Haufige Lungenentziindun-
gen und auch die Versorgung des Kin-
des machten spater eine regelmaBige
Berufstatigkeit unmadglich. Ein Versuch,
sich mit selbstgemachten Lebensmitteln
selbststandig zu machen, scheiterte.
Seit einem Jahr ist Eila nun berentet.
Ihr Gesundheitszustand hat sich stabili-
siert, die Tochter ist im Kindergarten
und Eila hat einen 450-Euro-Job im Mo-
debereich, der ihr sehr viel SpaB macht.

Nehmen Sie sich
Zeit, sich zum Thema CF

und Beruf ausfihrlich zu
informieren.
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MEINE GESUNDHEIT - WAS IST FUR MICH WICHTIG?

nelt -

N wichtig?

, Tabak und andere Drogen -

kann ich das auch mal probieren?

Im Jugendlichen- und jungen Erwachsenenal-
ter kommen Sie zwangslaufig - abhangig vom
sozialen Umfeld - mit den Themen Alkohol, Ta-
bak und Drogen in Kontakt. Es gibt viele
Grinde, zu alkoholischen Getréanken, zur Ziga-
rette oder zum Joint zu greifen: Weil es Ihr so-
ziales Umfeld so macht, weil ein guter Freund
oder die Freundin Sie dazu animiert, weil Sie
sich vielleicht cooler flihlen, aus Protest gegen
Ihre Eltern, vielleicht sogar, weil Sie sich ge-
sundheitlich gilinstige Effekte davon erhoffen.
Diese Genussmittel generell zu verteufeln, ist
sicher nicht hilfreich.

Alkohol gehort ein Stick weit zu unserer
Kultur. Alkoholhaltige Getranke kénnen die Ge-
selligkeit férdern und den Effekt haben, dass
man sich lockerer fiihlt, dass Probleme vori-
bergehend kleiner wirken oder dass man weni-
ger Hemmungen hat. Dies ist allerdings nur
eine kurzfristige Wirkung.

Vielmehr hat Alkohol auch negative Seiten,
er kann die Leber, die ja bei CF durch die Er-
krankung haufig bereits vorgeschadigt ist, wei-
ter schadigen und - im UbermaB eingenommen
- zu schweren Vergiftungserscheinungen fih-
ren. Er kann die Personlichkeit verandern und
mit Kontrollverlust iber die eigene Person so-
wie Gedachtnislicken einhergehen.

Wie so oft im Leben gilt auch flr Alkohol: Die
Menge macht das Gift. Besprechen Sie dieses
Thema einmal ganz offen mit Threm Ambu-
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lanzarzt bzw. Ihrer Ambulanzarztin.

Flr das Rauchen sprechen wenige Griinde:
vielleicht, dass die Freunde alle rauchen oder
dass durch die Werbung suggeriert wird, man
sei ein besserer Mensch oder angesagter, wenn
man lassig einen Glimmsténgel im Mundwinkel
tragt. Zum Glick geht der Trend heute zum
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Nichtrauchen. Rauchen ist langst nicht mehr
cool! RegelmaBiger Tabakkonsum gilt oft schon
eher als Hinweis auf ein problematisches sozia-
les Umfeld. Aus gesundheitlicher Sicht ist es
prinzipiell keine gute Idee zu rauchen, wenn
man Mukoviszidose hat. Die negativen Folgen
von Tabak - nicht nur fir die Atemwege - wer-
den ja auf den Verpackungen sehr plakativ dar-
gestellt und miUssen hier deshalb nicht naher
erlautert werden. Aber auch E-Zigaretten und
Shisha-Gebrauch kénnen Gesundheitsschaden
verursachen. Also gilt es abzuwdgen, ob man
das Rauchen wirklich braucht. Wenn Sie bereits
regelmadBig rauchen und es Ihnen schwerfallt,
damit aufzuhoren, ist professionelle Hilfe rat-
sam.

Cannabisprodukte koénnen vortbergehend
ein gutes Gefuhl erzeugen und entspannend
wirken. Demgegenliber stehen gesundheitliche

Susanne, 26 Jahre, meint: Auch
ich habe mit 16 Jahren viel Party ge-
macht, bin mit Freunden in Discos und
Clubs gegangen und habe Alkohol ge-
trunken. Ich denke, es ist wichtig, dass
man trotz der Party und dem Alkohol
nicht vergisst, seine Medikamente
rechtzeitig einzunehmen und dass die
Therapie darunter nicht leidet. Also
alles in MaBen :-) Fur Drogen habe ich
gar nichts Gber, man weiB nie, was die
Drogen im Korper anrichten, auch
Langzeitschaden kdénnen dadurch ent-
stehen. Riskieren wirde ich es nie!!
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und psychische Risiken wie
Personlichkeitsveranderungen.

langanhaltende
Hinzu kommt,
dass der Erwerb, der Konsum und der Handel
mit Marihuana oder Cannabis in Deutschland
strafbar sind, sofern Cannabisprodukte nicht
aus medizinischen Grinden, z.B. zur Schmerz-
behandlung, verordnet wurden. Also lassen Sie
am besten die Finger davon, vor allem in Ver-
bindung mit Tabakprodukten.

Von anderen harteren Drogen wie Ecstasy,
Crystal Meth, Kokain oder injizierbaren Drogen
muss aus desundheitlicher und juristischer
Sicht ebenfalls uneingeschrankt abgeraten
werden - und das nicht nur flr Betroffene mit
Mukoviszidose!

A,

Fritz, 21 Jahre, hat einen lieben Va-
ter, mit dem er sich sehr verbunden
fuhlt. Der Vater ist Raucher. Das ist die
Erklarung flr Fritz, warum er selber im-
mer wieder anfangt, heimlich zu rau-
chen. Er weiB, dass Rauchen fir ihn
wohl schadlicher ist als fur Gesunde.
Auch weiB8 er, dass seine Eltern sehr
enttduscht waren, wenn sie wissten,
dass er raucht. Trotzdem kann er es
nicht so einfach sein lassen. Manchmal
bestraft er sich fiirs Rauchen, indem er
seine teuren Medikamente nicht nimmt,
weil er denkt, er habe sie nicht ver-
dient. Das ist aber auch keine Ldsung,
deshalb will er sich jetzt Hilfe holen.
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Mal Urlaub von der Therapie - geht das?

Hand aufs Herz! Flihren und halten Sie die von
Ihrer Ambulanz empfohlenen Behandlungs-
maBnahmen jeden Tag so durch, wie es arztlich
verordnet und im Arztbrief empfohlen wird?

Viele Griinde kénnen dagegen sprechen, im-
mer alles genau vorschriftsmaBig zu machen:
dass man den Sinn einer TherapiemaBnahme
nicht einsieht, dass man Angst vor unangeneh-
men Nebenwirkungen hat oder diesbeziglich
schon schlechte Erfahrungen machen musste,
dass man es zeitlich einfach nicht schafft oder
auch nur keine Lust hat, die Therapie regelma-
Big durchzufiihren.

Wenn auch Sie personlich Vorbehalte haben
oder andere Grinde fir Sie gegen die verord-
nete Therapie sprechen, gehen Sie offen damit
um und klaren das mit Ihrer Ambulanzarztin
oder Threm Ambulanzarzt. Eine Klarung der Si-
tuation ist in beiderseitigem Interesse. Die ver-
ordneten BehandlungsmaBnahmen sind ja
hauptsachlich als Angebot zu verstehen und
sollen Sie dabei unterstitzen, ein gutes Leben
mit Mukoviszidose flihren zu kénnen. Letztlich
sind Sie selbst ,Ihres Glickes Schmied” und
daftir verantwortlich, wie gut Sie die Therapien

Cathy, 25 Jahre: Urlaub von der
Therapie habe ich mir schon oft ge-
winscht, geht aber leider nicht. Natulr-
lich kann man vielleicht mal ein paar
Tage etwas weniger machen und dafilr
dann mehr Sport oder Ahnliches, aber
gar keine Therapie zu machen, ist wohl
keine gute Idee.
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umsetzen. Damit haben Sie Ihre Zukunft und
Ihr Leben in den eigenen Handen!

Fir Sie selbst ist ein wirtschaftliches Argu-
ment vielleicht nachgeordnet, aber aus Sicht
unseres Gesundheitswesens ist es nicht uner-
heblich, dass die CF-Medikamente zum Teil
sehr teuer sind. Die schlechteste Variante ware
also, verordnete und von der Apotheke ausge-
gebene Medikamente gar nicht einzunehmen
und im Schrank vermodern zu lassen.

Es mag aber auch Situationen im Leben ge-
ben, die es Ihnen erschweren, taglich eine gute
Therapie zu machen, z.B. Prifungen, berufli-
che Griinde oder auch Urlaubsreisen. Da ein
groBer Teil der Therapie vorbeugend ist, also
den langfristigen Krankheitsverlauf giinstig be-
einflussen soll, und nicht unbedingt notwendig
ist, um akute Krankheitssymptome zu behan-
deln, ist es tatsachlich mdéglich, auch vortber-
gehend ,Urlaub” von zumindest einem Teil der
Therapien zu machen.

Besprechen Sie Winsche zur Therapieum-
stellung unbedingt mit Threm Ambulanzarzt.

Es gibt immer Mdéglichkeiten, die Therapie
an die unterschiedlichsten Lebensumsténde
anzupassen.

Franziska, 27 Jahre: Ich wirde flr
mich eher sagen, Urlaub mit der
Therapie statt Urlaub von der Therapie.
Ich finde es ist wichtig, dass das ein-
fach zum Leben dazugehért, auch im
Urlaub. Der Urlaub ist ja auch eine Art
Therapie!
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Hygiene — ist die jetzt immer noch notwendig?

Und ob!

Mit Mukoviszidose sind Sie prinzipiell Ihr ganzes
Leben lang durch Krankheitserreger gefahrdet.
Und auch heute noch hangt die Lebenserwar-
tung bei Mukoviszidose von der Keimbesiedlung
der Lunge ab.

In der Kindheit standen vor allem die Bemu-
hungen im Vordergrund, eine chronische, d.h.
dann meist auch nicht mehr riickgangig zu ma-
chende Infektion mit Pseudomonas aeruginosa
zu verhindern. Haufig infizieren sich Betroffene

Die wichtigsten MaBnahmen

e Desinfizieren Sie Ihre Hande, wann
immer Sie in Kontakt mit Keimen ge-
kommen sein kdnnten.

e Putzen Sie Ihre Nase nur mit Papier-
taschenttichern.

e Husten und niesen Sie immer in die El-
lenbeuge.

e Fassen Sie sich mdglichst selten ins Ge-
sicht.

Es ist zu Ihrem Vorteil, wenn Sie Ihre Bakterien
kennen und wenn Sie sich mit den lblichen Hy-
gienemaBnahmen auskennen und diese an-
wenden. Dadurch Gbernehmen Sie aktiv Ver-
antwortung fir sich und andere!

Eine Sonderstellung nehmen multiresistente
Keime ein. Dazu gehéren multi- oder methicil-
linresistente Staphylococcus aureus (MRSA),
multiresistente Pseudomonas aeruginosa (so-
genannte 3- oder 4-MRGN) oder Burkholderia
cepacia (BC). Solche Erreger sind durch das
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aber trotz ausreichender VorsorgemaBnahmen
mit diesen Erregern. Man kann eine Infektion
also nicht hundertprozentig verhindern. Aber
selbst, wenn man sich schon mit den Keimen
infiziert hat, muss man sich auch weiterhin
schitzen. Hygiene und VorsorgemaBnahmen
gegen die weitere Ansteckung mit Keimen ge-
héren in jedem Lebensabschnitt zu den wich-
tigsten BehandlungsmaBnahmen bei Mukovis-
zidose.

e Tragen Sie in Kliniken Mundschutz -
zum Eigen- und zum Fremdschutz.

e Beachten Sie nach Ricksprache be-
sondere MaBnahmen bei multiresisten-
ten Keimen.

Informationen dazu finden Sie auch beim
Robert Koch-Institut unter www.rki.de.

schlechte Ansprechen auf Antibotika oft nur mit
eingeschrankter Wirksamkeit oder mit Auswei-
chen auf nebenwirkungsreichere Reserveme-
dikamente behandelbar. Ihr Auftreten kann
daher mit einer Krankheitsverschlechterung
einhergehen. GroBer Nachteil bei MRSA oder BC
ist auch, dass eine Rehabilitationsbehandlung
flir CF-Betroffene mit diesen Erregern aus Sorge
vor Ubertragungen bisher nicht angeboten wird
und somit diese Therapieméglichkeit dann den
Betroffenen nicht mehr zur Verfligung steht.



HygienemaBnahmen sollen Keimibertragun-
gen auf Sie oder von Ihnen auf andere verhin-
dern. In Kliniken und in der CF-Ambulanz geho-
ren besondere HygienemaBnahmen zu den
gangigen Behandlungsstandards.
Ansteckungsmadglichkeiten bieten sich auch,
wenn sich Betroffene untereinander treffen und
kérperlich engen Kontakt haben. Bei Treffen
unter CF-Betroffenen ist es daher ratsam, dass
Sie Vorkehrungen treffen und gegebenenfalls
die anderen Uber Ihre eigenen besonderen Er-

Susanne, 26 Jahre: Fur mich spielt

die Hygiene eine groBe Rolle. Da wir als
CFler anfallig sind far Krankheiten, wir-
de ich versuchen, kranke Menschen mit
Erkdltung oder Grippe zu meiden. An-
sonsten empfehle ich allen das Leben
S0 zu genieBen, wie es geht und sich
nicht unterkriegen zu lassen ... Man
muss aus jeder Situation das Beste ma-
chen.
Als kleiner Tipp: Immer eine kleine Fla-
sche Desinfektionsmittel dabeihaben,
denn die meisten Bakterien werden
Uber die Hand Ubertragen.
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reger informieren. Uberlegen Sie gemeinsam,
wie man sich trotzdem ohne schlechtes Gewis-
sen treffen kann.

Fragen Sie bei Unsicherheit in Threr CF-Am-
bulanz und lassen Sie sich die wichtigsten Hy-
gienemaBnahmen einfach immer mal wieder
erkléren. Informieren Sie sich Uber Ihre Keime:
Wie heiBen sie? Wo kommen sie vor? Wie koén-
nen Sie den Kontakt vermeiden oder sich noch
weiter schitzen?

Katharina, 22 Jahre: Zuerst war ich
total geschockt, als es hieB, ich habe
Pseudomonas 4-MRGN. Ich dachte: Hil-
fe, jetzt hilft kein Antibiotikum mehr
und dann kann man mir nicht mehr hel-
fen. Ich war echt deprimiert. Dann ha-
ben wir in meiner Ambulanz einen Plan
gemacht. Ich reinige meine Lunge re-
gelmaBig, mache regelmaBig i.v.-The-
rapien und lebe mit meinen Bakterien.
Durch Bewegung und gute Lungenreini-
gung bin ich selten krank. Mein ,4-
MRGN” beeintrachtigt mich wenig und
ich passe auf, dass ich ihn nicht vertei-
le. Zum Glick ist auch Reha wieder
moglich!

Alex, 17 Jahre: Woher ich diesen MRSA bekommen habe, ist mir nicht klar, vielleicht,
weil ich 6fter meine Oma im Pflegeheim besucht habe. Auf jeden Fall war es eine ,Heiden-
arbeit”, den wieder loszuwerden. Zum Glick haben bei uns zu Hause bei den HygienemaBnah-

men alle mitgespielt. Auf jeden Fall habe ich mir aus der Ambulanz jetzt Infomaterial mitge-
nommen und habe die Krankenschwester ausgefragt, was ich tun kann, damit mir das nicht

nochmal passiert.
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Jetzt auch noch Diabetes!

Ab dem Jugendalter entwickelt sich bei einem
Drittel der CF-Betroffenen eine Zuckerkrank-
heit, ein CF-Diabetes-mellitus (CFDM). Diese
Form der Zuckerkrankheit beginnt schleichend
und kann sich mit einem unklaren Gewichts-
verlust, verstarkten Infektanfalligkeit
oder einer therapieresistenten Verschlechte-

einer

rung der Lungenfunktion bemerkbar machen.
Da aber haufig auch solche Symptome anfangs
fehlen, ist es sinnvoll, jahrlich einen Suchtest
auf Diabetes, den sogenannten oralen Glucose-
toleranztest (OGT), durchflihren zu lassen. Fallt
das Ergebnis pathologisch aus, d.h. wird eine
Zuckerverwertungsstérung festgestellt, wird
das Ergebnis in der Regel noch einmal kontrol-
liert, bevor man von Diabetes spricht. Denn der
Test ist stéranfallig und zudem hangt viel von
dem Befund ab.
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Wie viel sich dann andert, richtet sich natuarlich
nach dem AusmaB der Zuckerverwertungssto-
rung und einer eventuell bereits eingetretenen
gesundheitlichen Verschlechterung. Sind der
morgendliche Nuchternzucker oder der Zwei-
Stunden-Wert nur leicht erhdéht, muss noch
keine Therapie eingeleitet werden, aber viel-
leicht werden bereits eine Umstellung der Er-
nahrungsgewohnheiten, regelmaBige selbst
durchgefiihrte Blutzuckerkontrollen und ein
vorgezogener erneuter OGT empfohlen. Weisen
dagegen die Messwerte im OGT eindeutig auf
einen Diabetes hin, gilt als Therapie der Wahl,
regelmaBig Insulin zu spritzen und die Ernah-
rung umzustellen. Alle medizinischen Entschei-
dungen fallen Sie bitte immer in Abstimmung
mit Ihrem behandelnden Arzt bzw. der Arztin.

Oft verbessert sich mit Beginn der Therapie
die gesundheitliche Gesamtsituation der Be-
troffenen rasch wieder. Aber im Empfinden vie-
ler junger CF-Betroffener ist es noch eine zu-
satzliche Diagnose, die einschneidende
Anderungen des bisherigen Lebens erfordert.
Fir manche kommt der Befund aus , heiterem
Himmel” und ist zunachst ein Schock. Die Re-
aktion ,jetzt auch noch Diabetes” ist also ver-
standlich. Fir einige Betroffene ist diese Um-
stellung schwierig und wirkt wie ein
unlUberwindbarer Berg. Voribergehende Leug-
nung des Diabetes und Therapieverweigerung
kdénnen die Folge sein. Falls es Ihnen so geht,
sollten Sie Uber Schwierigkeiten ganz offen in
der CF-Ambulanz sprechen: sei es, dass Sie
»~das alles gar nicht einsehen wollen” oder dass
Sie die empfohlene Insulintherapie zu Hause
oder im Alltag nicht so hinbekommen wie emp-
fohlen. Man wird sicherlich Verstandnis haben
und gemeinsam nach L&ésungen suchen.

Die meisten machen jedoch die Erfahrung,



dass sich die regelmaBigen Blutzuckermessun-
gen und die auf die Ernahrung abgestimmte In-
sulinbehandlung doch schnell erlernen lassen.
Sie kommen mit der neuen Herausforderung
gut zurecht und spliren, dass es ihnen nach
Einstellung der Insulintherapie wieder deutlich
besser geht als vorher.

Sven war 22 Jahre alt, als der Dia-
betes festgestellt wurde. Um eine Insu-
lintherapie zu umgehen, hat er sehr viel
Sport gemacht. Der OGT war immer
wieder grenzwertig. Es wurde keine In-
sulintherapie eingeleitet. Erst nach der
Geburt seiner Tochter hat Sven be-
schlossen, die Sache mit dem Diabetes
anzugehen. Jetzt spritzt er Insulin und
sagt: ,Das Fett musste ich ja immer
schon berechnen, jetzt noch die BEs zu
berechnen ist gar nicht schwer. Ich weil3
nicht, ich mich so gewehrt
habe.”

warum
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Es lohnt sich also auf jeden Fall, die intensive
Beratung und Schulung durch die Diatassisten-
tin oder Diabetesberaterin in der Ambulanz in
Anspruch zu nehmen, um den Diabetes ,in den
Griff* zu bekommen. Sofern diese Beratung in
sollte auch
ein Diabetes-Fachmann, ein sogenannter Dia-

der Ambulanz nicht verfugbar ist,

betologe, mit ins Boot geholt werden. Bei guter
Diabetesbehandlung lassen sich ernsthafte Fol-
geprobleme verhindern.

Als Marie mit 18 Jahren erfuhr, dass
sie nun auch Diabetes hat, ist erst ein-
mal eine Welt zusammengebrochen.
Der Gedanke daran, dass sie nicht mehr
alles essen darf und sich selber spritzen
muss, war schrecklich. Es hat etwas ge-
dauert, bis sie sich damit abgefunden
hat, aber mittlerweile lauft das ganz
gut und sie sagt heute: ,Es gibt durch-

aus Schlimmeres.”

Reisen — was muss ich beachten?

Zunachst einmal: Sie dirfen und kénnen auch
mit Mukoviszidose reisen! Reisen macht SpaB,
bereichert das Leben und kann gesundheitsfor-
dernd sein. Eine gute Vorbereitung ist wichtig
und hangt von Ihrem Gesundheitszustand ab.

Welche Vorkehrungen flr die Reise notwendig
sind, unterscheidet sich fir Sie zunachst nicht
wesentlich davon, als wenn Sie keine CF hat-
ten. Sie hangen natirlich vom Reiseziel und der
Art der Reise ab: Haben Sie eine Stadtereise,
einen Badeurlaub oder eine Abenteuerreise
vor? Geht es ins Ausland? Wie wird das Klima
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vor Ort sein? Welche Erndhrung ist am Urlaub-
sziel Ublich? Allgemeine Reisevorkehrungen
sind zum Beispiel erforderliche Reiseimpfun-
gen, hygienische VorsichtsmaBnahmen, die Zu-
sammenstellung des Reisegepacks und einer
~Reiseapotheke”.

In jedem Fall ist es sinnvoll, dass Sie mit Ih-
rer CF-Arztin oder Ihrem CF-Arzt besprechen,
was flr Sie in Ihrer gesundheitlichen Verfas-
sung im Besonderen zu beachten ist. Das gilt
vor allem bei einer Reise, die Sie in dieser Art
noch nicht gemacht haben oder die Sie in ein



MEINE GESUNDHEIT - WAS IST FUR MICH WICHTIG?

neues, exotisches Land fiihrt. Bei CF kdénnen er-
weiterte HygienemaBnahmen, bewusstes Nach-
salzen bei starkem Schwitzen am Urlaubsort,
notwendiger Lichtschutz bei verstarkter Licht-
empfindlichkeit durch bestimmte Antibiotika
und die Mitnahme zusatzlicher CF-Medikamente
Thema sein.

Besprechen Sie mit Ihrem Arzt oder Ihrer
Arztin, was im Fall einer gesundheitlichen Ver-
schlechterung zu tun ist, z. B. welches Antibio-
tikum Sie fir den Bedarfsfall mitnehmen soll-
ten. Nehmen Sie fiur den Fall der Falle
Kontaktadressen von CF-Zentren im jeweiligen
Ausland mit.

Klaren Sie, welche Medikamente auf der
Reise unverzichtbar sind und wie Sie diese

Klaren Sie, welche
Medikamente auf der
Reise unverzichtbar sind
und wie Sie diese

Medikamente am besten
transportieren, z.B. ob
eine Kihlung unterwegs
erforderlich ist.

Kevin, 25 Jahre: Ich war schon in
Thailand und Vietnam, mit guter Vorbe-
reitung und Absprache mit meinem Doc
ging das wirklich gut. Wir haben umge-
stellt auf Medikamente, die man als
Pulver inhalieren oder als Brause-
tablette einnehmen kann. Das war fur
mich wichtig, weil es auf meiner Reise-
route nicht tGberall Strom gab.
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Medikamente am besten transportieren, z.B.
ob eine Kihlung unterwegs erforderlich ist.

In jedem Fall ist es wichtig, dass Sie schon
bei Buchung der Reise notwendige Vorkeh-
rungen treffen, z.B. bei Beeintrachtigung der
Atemsituation Sauerstoff flir die Flugreise be-
stellen oder Wiinsche fir die Unterbringung vor
Ort angeben. Sie sollten immer eine Reisertck-
trittversicherung abschlieBen, man weiB ja nie.
Damit es mit den Medikamenten, Inhalations-
geraten oder bei Diabetes mit den erforder-
lichen Insulinspritzen keine Schwierigkeiten bei
den Sicherheitskontrollen gibt, lassen Sie sich
bei geplanterFlugreise eine Reisebescheinigung
von Ihrer Ambulanz ausstellen.

Susanne, 26 Jahre: So lange man
einen stabilen Verlauf der CF hat,
spricht nichts gegen das Reisen. Ich
wlirde das immer mit meinem Arzt ab-
sprechen, die Medikamente mit ins
Handgepack nehmen, falls der Koffer
verschwindet. Ein schickes Hotel mit
sauberen Zimmern und gutem Essen
sind Pflicht.

Natascha, 24 Jahre: Gute Planung
und jemanden, auf den man sich ver-
lassen kann, der einkaufen geht etc.,
falls man selbst zu kaputt ist. AuBer-
dem ein paar Tage vor und nach der
Reise noch Urlaub nehmen, damit es
nicht zu anstrengend wird.
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Neue Therapien — welche Entwicklungen gibt es?

Sicher werden auch Sie hoffen, dass es Weiter-
entwicklungen der bisher mdglichen sympto-
matischen Therapien oder vielleicht auch DIE
sensationelle Neuentdeckung geben wird und
damit irgendwann Therapien zur Verfligung ste-
hen, die noch besser wirken, die Therapiezeit
verkirzen, die Therapie vereinfachen oder zu
weniger Nebenwirkungen flihren. Es kann fest-
gestellt werden, dass sich diesbeziiglich in den
letzten Jahren immens viel getan hat und inten-
siv an neuen Therapiemdglichkeiten geforscht
wurde und wird. Der Weg von der Entdeckung
eines neuen Wirkprinzips bis zur Marktfahigkeit
eines neuen Medikaments ist allerdings lang.
Oft entsteht der Wunsch, mdglichst bald auch
selbst an einer berichteten Neuerung teilzuha-
ben. Verschrieben werden kann eine neue Sub-
stanz aber erst dann, wenn ihre Wirksamkeit
und Vertraglichkeit in Studien gesichert wur-
den, sie von der europadischen Arzneimittelbe-
hérde EMA als verordnungsfahiges Praparat zu-
gelassen wurde und die Voraussetzungen fir
eine Verordnung beim Patienten erfillt sind.
Manchmal besteht allerdings auch schon vor
der Marktfreigabe die Mdglichkeit, im Rahmen
einer klinischen Studie eine neue Therapie bzw.
ein neues Medikament kennenzulernen. Ihre
CF-Ambulanz wird Sie uUber Neuentwicklungen
und Studien informieren. Auch die Homepage
des Mukoviszidose e.V. informiert dariber.

Als eine besonders wirksame neue Behand-
lungsform haben sich Medikamente zur Be-
handlung des Basisdefekts, die sogenannten
CFTR-Modulatoren, erwiesen. Sie wirken nicht
heilend und stellen derzeit eine Add-On-Thera-
pie zur Basistherapie dar (vgl. Kapitel ,Wie wird
Mukoviszidose behandelt?”).
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Unter Basistherapie kann verstanden werden:
mukolytische Therapie, (inhalative) Anbio-
tikatherapie, Physiotherapie, Impfpravention,
Enzymsubstitution, Substitution lipidldslicher
Vitamine, bedarfsangepasste Ernahrung, Sport.
CFTR-Modulatoren kénnen (wie die Substanz
Ivacaftor) einzeln oder in Kombination mit
anderen Wirkstoffen (Lumacaftor, Tezacaftor,
Elexacaftor) eingesetzt werden. Die Auswahl
des geeigneten Medikaments hangt vor allem
von den festgestellten krankheitsverursachen-
den Mutationen ab. Vor allem die Dreifachkom-
bination der Modulatoren Ivacaftor, Tezacaftor
und Elexacaftor, die in Kombination mit Ivacaf-
tor bei Betroffenen ab 6 Jahren eingesetzt wer-
den kann, die mindestens eine F508del-Muta-
tion aufweisen, hat bereits bahnbrechende
Erfolge in der Behandlung der Erkrankung ge-
bracht. Unabhdngig davon wird intensiv an
Weiterentwicklungen geforscht und nach Mo-
dulatoren gesucht, die auch fiir Betroffene ein-
setzbar sind, bei denen bisher nicht behandel-
bare Mutationen zugrunde liegen. Prinzipiell
kénnen Sie zuversichtlich sein, dass die Zukunft
weitere Verbesserungen und Vereinfachungen
Ihrer bisherigen CF-Therapie bringen wird.

Ihre Ambulanz wird
Ihre Frage beantworten,
ob es neue Therapieent-

wicklungen gibt, die fir
Sie in Frage kommen.
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Was bringt mir eine Reha?

Haben Sie den Wunsch, sich mal fern vom
Schul-, Ausbildungs- oder Berufsalltag um sich
selbst und Ihre Erkrankung zu kiimmern und
die Therapie zu vertiefen, in einem fachlich
kompetenten Umfeld Neues zu Ihrer Krankheit
und mdglichen BehandlungsmaBnahmen zu er-
fahren oder in entspannter Atmosphdre auch
mal andere Betroffene kennenzulernen oder
sich mit Gleichgesinnten auszutauschen? Nicht
immer nur das Gefiihl zu haben, mit Ihrer
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Krankheit alleine dazustehen? Oder einfach nur
ein klimatisch und landschaftlich erholsames
Umfeld zu genieBen, z.B. am Meer oder im Ge-
birge? Oder einfach mal abhangen und chillen
zu kdénnen?

Eine Reha bietet Thnen viele Chancen, be-
treut von einem interdisziplindren Team aus
CF-Behandlern, Ihren aktuellen Gesundheits-
zustand zu verbessern und auch die anschlie-
Bende Therapie entsprechend Ihren Vorstellun-



gen zu optimieren. Der intensive und meist
mehrwochige Aufenthalt ermdglicht, dass sich
die dortigen Fachleute eingehender mit Ihnen
beschaftigen kdénnen, als es z.B. in der CF-
Sprechstunde oder beim Hausarzt maéglich ist.

Die Reha kann aber auch dazu dienen, Ihre
Leistungs- und Arbeitsfahigkeit zu verbessern
oder zumindest zu Uberprifen, wie einsatzfahig
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Sie sind und auf welchem Weg und wie weit Ihr
Gesundheitszustand verbessert werden bzw.
Ihre Arbeits- und Leistungsfahigkeit wiederher-
gestellt werden kann. In jedem Fall ist ein
Reha-Aufenthalt kein Urlaub, sondern eine rie-
sige Chance flr Sie und den Umgang mit Ihrer
Erkrankung.

Birte, 38 Jahre alt, fahrt regelmaBig in die Reha. Sie ist voll berufstatig und nutzt die
zusatzliche Auszeit von 3-4 Wochen, um ihre Arbeitsfahigkeit zu erhalten. Haufig wahlt sie

dafir Kliniken am Meer. Sie ist jedes Mal begeistert, wenn sie von den MaBnahmen erzahlt,
von der taglichen Physiotherapie und von den Kontakten zu den anderen CFlern. Einmal
ist sie in die Berge gefahren und war in der Klinik die einzige CFlerin. Aber auch das fand sie

sehr cool, weil sie drei Wochen ihren persénlichen Physiotherapie-Coach hatte und mit ihm
Wandertouren machen konnte, die sie sich sonst nicht zugetraut hatte.

Kinderkriegen mit CF?

Was friher unmadglich war bzw. erschien, liegt
heute durchaus im Bereich des Erreichbaren.
Ja, man kann trotz Mukoviszidose Kinder be-
kommen. Es gibt jedoch einige Besonderhei-
ten.

Mdnner mit Mukoviszidose kdénnen in der Re-
gel auf normalem Weg keine Kinder zeugen.
Sie kdnnen ein normales und erfiillendes Sexu-
alleben haben, aber die Spermien finden nicht
den Weg durch die verklebten Samenleiter. Mit
modernen medizinischen Methoden, z.B. der
Entnahme der Spermien direkt aus dem Hoden
und kinstlicher Befruchtung der Partnerin mit
dem aufbereiteten Samen, ist es aber madglich,
trotz CF Vater zu werden.

Frauen mit CF haben eine eingeschrankte
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Fertilitat, d.h., sie konnen Kinder bekommen,
allerdings erschwert und mit mdglichen Kom-
plikationen wie einer Eileiterschwangerschaft.
Auch hier kann in einer Kinderwunschklinik
oder -praxis mit verschiedenen Moéglichkeiten
bis hin zu einer kilnstlichen Befruchtung der
Kinderwunsch unterstiitzt werden.

Bei erfolgreicher Schwangerschaft ist eine
engmaschige medizinische Betreuung erforder-
lich, denn der Verlauf der Mukoviszidose kann
sich in dieser Zeit verschlechtern und be-
stimmte Medikamente dirfen zum Schutz des
ungeborenen Kindes nicht eingenommen wer-
den. Es gibt aber viele Beispiele, in denen Mit-
ter mit CF ein oder mehrere gesunde Kinder zur
Welt gebracht haben.
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Insgesamt empfiehlt es sich, den Kinderwunsch
gut zu planen und eine ungewollte oder lber-
raschende Schwangerschaft zu vermeiden.
Frihzeitig, spatestens nach dem Beginn der
Monatsblutungen, sollten sich Madchen bei der
Frauenarztin bzw. beim Frauenarzt vorstellen,
um sich zum einen gegen Gebarmutterhals-
krebs impfen zu lassen (HPV-Impfung) und
zum anderen um Informationen Uber die opti-
male Verhlitung zu bekommen. Bitten Sie Ihre
Gynakologin oder Ihren Gynakologen, mit Ih-

rem CF-Arzt bzw. Ihrer CF-Arztin Kontakt auf-
zunehmen, um sich abzusprechen!

Bei konkretem Kinderwunsch sollten Sie mit
Ihrem Partner eine genetische Beratung aufsu-
chen und eine genetische Untersuchung des
Partners durchfithren lassen, um zu erfahren,
ob Ihr Partner Mukoviszidose-Gentrager ist. Ist
Ihr Partner kein Gentréager, kann Ihr gemeinsa-
mes Kind lediglich Gentrager werden, aber
nicht an CF erkranken.

Nadine, 38 Jahre: Unser Sohn ist mittlerweile 11 Jahre alt und unser gréBtes Glick.
Ich wirde mich immer wieder fir ein Kind entscheiden! In der Schwangerschaft ging es mir

sehr gut. Die erste Zeit mit einem Sdugling war allerdings schon sehr anstrengend und hat
mich wirklich viel Kraft gekostet. Man braucht auf jeden Fall einen Partner an seiner Seite, der

auch bereit ist, mal mehr Dinge zu Ubernehmen als andere Vater. Schwierig ist auch, dass
Kinder so ziemlich jeden Infekt mit nach Hause bringen.

Wie kann ich mich gut ernahren?

Jugend isst anders

Essen ist nicht nur Nahrungsaufnahme und
Versorgung mit Wasser und Nahrstoffen, son-
dern stellt dartber hinaus einen wichtigen Teil
der sozialen, kulturellen und persdnlichen Iden-
titat dar. Ferner fordert das gemeinsame Ein-
nehmen von Mahlzeiten am Familientisch die
Kommunikation und damit die Beziehung der
Angehdrigen und bietet ganz nebenbei Gebor-
genheit und Sicherheit.

Das Essverhalten von Jugendlichen und jun-
gen Erwachsenen grenzt sich deutlich von an-
deren Altersgruppen ab. In der Pubertdt geht
es auch hinsichtlich der Erndhrung um Abl6-
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sungsprozesse, Identitatsfindung und gesell-
schaftliche Verortung. Das Essen hat oftmals
flir gesunde junge Menschen nicht dieselbe Pri-
oritat wie fir Erwachsene. Dinge wie Computer,
Smartphone und Peergroups scheinen wichti-
ger zu sein. Die Mahlzeiten werden eher neben-
bei eingenommen. Schnelles, unkompliziertes
Essen wird haufig bevorzugt. Fastfood, ob zu
Hause oder unterwegs mit Freunden, ist ange-
sagt. Die Ambivalenz zwischen ,versorgt sein
wollen” und Selbststandigkeit/Freiheit ist cha-
rakteristisch flir Jugendliche und stellt haufig
ein Dilemma fir Eltern dar.
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Und bei CF?

Im Rahmen einer CF-Studie wurden auch Ju-
gendliche und junge Erwachsene nach dem
Stellenwert der Ernahrung befragt. Die Wich-
tigkeit des Essens wurde von den CF-Betroffe-
nen signifikant héher eingestuft als von ihren
Eltern oder gesunden Gleichaltrigen. Interes-

sant ist, dass die Eltern annahmen, ihre Séhne
und Tochter raumten dem Essen eine deutlich
niedrigere Prioritat ein.
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Wenn also das Essen fiir Jugendliche und junge
Erwachsene mit CF einen hohen Stellenwert
hat, weshalb ist es dann zum Teil schwierig,
das wiinschenswerte Kdérpergewicht zu errei-
chen?

Gesunde Jugendliche haben im Vergleich zu
allen anderen Altersgruppen den hdchsten
Energiebedarf. Die H6he des Energiebedarfs ist
den sogenannten D-A-CH-Referenzwerten zu
entnehmen. ,D-A-CH” steht flr die Fachgesell-
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schaften aus Deutschland (D), Osterreich (A)
und der Schweiz (CH), die gemeinsam die
Referenzwerte flir Energie und Nahrstoffe her-
ausgeben.

Mannliche Jugendliche im Alter von 15 bis
unter 19 Jahren bendtigen, je nach koérperlicher
Aktivitat (PAL 1,2-2,0; PAL steht fir engl.
,Physical Activity Level”) zwischen 2.600 und
3.700 kcal. Madchen zwischen 15 und 19 Jah-
ren brauchen etwa 2.000 bis 2.900 kcal.* Der
hohe Bedarf ist den pubertaren Wachstumssch-
Uben, dem Muskelaufbau und dem hormonellen
Umschwung geschuldet. Da Jungen im Ver-
gleich zu Madchen meistens groéBer sind und
eine andere Korperzusammensetzung haben
(mehr Muskulatur und weniger Fettgewebe),
ist ihr Energiebedarf hoher.

Jugendliche mit CF benétigen, in Abhangigkeit
von Lungenfunktion und etwaigen Verlusten
durch Verdauungsbeschwerden, unter Umstan-
den deutlich mehr Energie als ihre gesunden
Altersgenossen. Jugendliche mit CF, die ein Ge-
wicht erreichen, das ihrem Alter und ihrer
GroBe entspricht, verdienen daher groBen Res-
pekt!

Kdrperbild

Im Rahmen einer Studie wurden fast 400 Ju-
gendliche aus der Deutschschweiz nach der Zu-
friedenheit mit ihrem Koérper befragt.

Die Befragung ergab:

e Nur gut die Halfte der Jungen und
ein Drittel der Madchen sind dem-
nach mit ihrem Gewicht zufrieden.

e Fast 60 Prozent der Madchen fih-
len sich zu dick. Bezogen auf ihr
Kdérpergewicht sind Jungen deutlich
weniger kritisch als Madchen.

e Lediglich 22 Prozent der Jungen
sind mit ihrer Muskulatur/Koérper-
form zufrieden.

Weibliche Jugendliche mit CF entsprechen oft
dem aktuellen Schénheitsideal. Fir ihre zierli-
che Erscheinung ernten sie haufig Kompli-
mente. Wahrend sich andere Madchen mit Dia-
ten kasteien, sind sie sozusagen von Natur aus
rank und schlank. Offenbar kénnen sie essen,
was und so viel sie wollen, sie nehmen kaum
zu. Falls doch, dann kdonnten doch einfach die

* Deutsche Gesellschaft fir Erndhrung (DGE), Osterreichische Gesellschaft fiir Ernahrung (OGE), Schweizerische Gesellschaft fiir Ernahrung (SGE) (Hrsg.): D-A-CH

Referenzwerte flr die Nahrstoffzufuhr, Bonn 2017 (2. Auflage).



Verdauungsenzyme zu den Mahlzeiten wegge-
lassen werden, meinen manche.

Aber ist das so toll und gesund? Das Essen
landet dadurch unverdaut im Dickdarm, wo es
fault und vergoren wird. Massive Blahungen und
Bauchschmerzen sowie Durchfélle kénnen dar-
aus resultieren. Dies ist fUr die Betroffenen nicht
nur unangenehm, sie schamen sich, da der
Blahbauch nicht hibsch anzusehen ist. Darliber
hinaus koénnen durch unverdautes Essen im
Darm Stuhlsteine entstehen, die letztendlich ei-
nen Darmverschluss (DIOS = Distales intestina-
les Obstruktionssyndrom) verursachen kénnen.

Falls Sie mit Ihrem Koérpergewicht unzufrie-
den sind, vertrauen Sie sich Ihrer Erndhrungs-
beraterin in der CF-Ambulanz an, die gemein-
sam mit Ihnen anhand Ihrer persénlichen
Daten, u.a. Kérpergewicht und -gréBe, Ernah-
rungsanamnese, Enzym- und Ernahrungspro-
tokoll, Erndhrungsgewohnheiten und -vorlie-
ben, eine individuelle Lésung erarbeiten kann.
Viele mannliche Jugendliche mit Mukoviszidose
bemiihen sich, ihren Kérper mittels Kraft- und
Ausdauersport zu modellieren. Spezielle Ei-
weiBprdaparate flr Sportler versprechen eine
kraftige Muskulatur. Sind diese Produkte emp-
fehlenswert oder ,verpulvern” Sie damit im
wahrsten Sinne des Wortes Ihr Geld?

Es konnte gezeigt werden, dass es durchaus
sinnvoll ist, sich nach dem Training eiweiBreich
zu ernahren, um den Muskelaufbau zu be-
schleunigen. Allerdings zeigten verschiedene
Tests, dass die im Handel angebotenen Ei-
weiBprdparate beziglich Qualitat und Zusam-
mensetzung haufig minderwertig sind. Darliber
hinaus enthalten manche Produkte Testoste-
ronabkémmlinge (anabole Steroide) mit ver-
schiedenen Nebenwirkungen. Hierzu zahlen Le-
ber- und Herzerkrankungen sowie negative
Auswirkungen auf das Korperwachstum. Ein
weiteres Problem ist, dass die EiweiBpraparate
kaum Fett beinhalten. Da die Enzymdosis in der
Regel nach dem Fettgehalt eines Lebensmittels
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berechnet wird, nimmt der CF-Betroffene hau-
fig keine oder nur sehr wenige Verdauungsen-
zyme zu den EiweiBpraparaten ein. Nun fehlen
aber die Proteasen - das Enzym flr die EiweiB-
verdauung -, um das enthaltene EiweiB in Ami-
nosauren (EiweiBbausteine) zu spalten. Der
Kodrper kann infolgedessen die groBen Mengen
EiweiB nur minimal aufnehmen, da die Enzyme
far die EiweiBverdauung des Magens und Dinn-
darms nicht ausreichen.

Wenn man bedenkt, dass wir alle im Schnitt
deutlich mehr EiweiB zu uns nehmen, als unser
Korper bendtigt, wird deutlich, dass beim Frei-
zeitsport die natlirliche EiweiBzufuhr ausreicht.
Uberflissiges, zusétzliches EiweiB kénnte auch
die Nieren unndtig belasten.

Beim Sport verliert der Kérper Wasser, Elek-
trolyte und Energie. Auch hier scheint der Markt
fir Sportlererndhrung die Lésung parat zu ha-
ben: Sportlergetranke sollen die Verluste aus-
gleichen. Analysen dieser Getranke zeigten,
dass der Kohlenhydratanteil selten den Emp-
fehlungen entspricht. Von hypoton bis hyper-
ton, von energiearm bis -reich ist alles erhalt-
lich. Haufig beinhalten diese Getranke zu wenig
Kochsalz, dafir sind oft unnétige Vitamine und
andere Zusatze enthalten. Kreatin, L-Carnitin,
Coenzym A, diverse Salze und mehr sollen die
Kraft und Ausdauer steigern. Der wissenschaft-
liche Nachweis dieser Wirkungen ist allerdings
widersprichlich oder zweifelhaft. Dartber hin-
aus koénnen einige dieser Zusatze sogar uner-
winschte Nebenwirkungen haben.

Was hilft wirklich?

Trinken Sie z.B. vor einer kérperlichen Aktivitat
etwa 0,5 Liter, wahrenddessen alle 20-30 Mi-
nuten 200-300 ml und nach dem Sport sollten
Sie noch einmal ca. 0,5 Liter Flussigkeit auf-
nehmen. Es eignen sich Fruchtsaftschorlen, be-
stehend aus einem Drittel Obstsaft und zwei
Drittel stillem Wasser. Diese Mischung ist isoto-
nisch und daher gut vertraglich. Dieses Getrank
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sollte zusatzlich mit Kochsalz angereichert wer-
den. Man rechnet mindestens 2-3 Gramm Salz
auf einen Liter Flissigkeit.

Nach dem Sport kénnen Sie eine eiweiBrei-
che gemischte Mahlzeit essen. Zu empfehlen
sind Lebensmittel mit biologisch hochwertigem
EiweiB aus Fisch, Ei, Milch oder Fleisch. Dazu
kénnen Kartoffeln, Reis, Teigwaren oder Brot
verzehrt werden, damit die entleerten Koh-
lenhydratspeicher in Leber und Muskulatur wie-
der aufgefillt werden. Ein frischer Salat mit ei-
nem hochwertigen Ol, z. B. Rapsél, und Krdutern
oder ein Pfannengemise aus gut bekémmli-
chen Gemiusesorten werten die Mahlzeit zu-
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satzlich mit essenziellen Fettsauren, Vitaminen,
Mineralstoffen, sekundaren Pflanzenstoffen und
Ballaststoffen auf.

Essen auBer Haus

Im Studium ist die Ernahrungsfrage relativ ein-
fach zu l6sen: Es gibt meist Mensen, in denen
man schmackhaft, ausgewogen und preiswert
essen kann.

Aber wie sieht es in Ganztagsschulen oder
Ausbildungsstatten aus? Hier ist nicht immer
eine Kantine vorhanden. Ein altes Sprichwort
heiBt: ,Gut vorgedacht - schon halb gemacht.”
Gibt es also im Biro, im Aufenthaltsraum oder



der Schule einen Mikrowellenherd? Ja! Perfekt,
dann kénnen Sie Ihr Paprika-Gefliigel-Ragout,
Ihrleckeres Pastagericht oder die Gulaschsuppe,
die Sie am Abend vorher zubereitet haben, be-
quem aufwarmen und genieBen. Fir alle, die
keine Mdglichkeit haben, Speisen zu erhitzen:
Besorgen Sie sich gut verschlieBbare Schalen,
in denen Sie z. B. einen griechischen Bauern-
salat, Mini-Quiches, Hahnchen-Wraps oder
Couscous-Salat mitnehmen kénnen. Als Imbiss
zwischendurch eignen sich Smoothies, Knab-
bergeback aus Nissen, Haferflocken und Honig
oder wirzige Nuss-Snacks. Ob Mdusli-Scones
oder Pizza-Muffins, ob wirzige Brotchips mit
Krautern oder die Rote Griitze mit VanillesoBe
— es gibt unzahlige Mdéglichkeiten.

Vielleicht haben Sie Lust, einen Kochkurs zu
besuchen und/oder Ihre Freunde abends zum
gemeinsamen Kochen oder Backen einzuladen?

MEINE GESUNDHEIT - WAS IST FUR MICH WICHTIG?

Ubrigens, es spricht auch
grundsatzlich nichts
gegen Fastfood zum

Mittagessen, man kann
etwaige fehlende Mikro-

oder Makronahrstoffe
durch die anderen
Mahlzeiten locker
ausgleichen.

Caro ist 16 Jahre alt, ziemlich diinn und noch immer nicht in der Pubertat. Sie ist ganz
ungltcklich und mdéchte am liebsten nicht mehr in die Schule gehen oder am Sportunterricht
teilnehmen. Endlich traut sie sich, die Diatassistentin in der CF-Ambulanz darauf anzuspre-
chen. Die erklart ihr, dass Caros Korper so sehr mit dem Gewicht beschaftigt ist, dass er gar
keine Energie fir Hormone und Pubertat hat. Caro versteht zum ersten Mal, dass sie selbst
etwas dazu beitragen kann, dass ihr Korper seine , Arbeit” gut verrichtet. RegelmaBiger es-
sen — auch in der Schule -, das Enzympréaparat wirklich nehmen und selbst mal ausrechnen,
wie viel Energie im Essen steckt. Das ware sicherlich ein Weg. Caro vereinbart mit der
Diatassistentin, einmal in der Woche zu telefonieren oder zu mailen - je nachdem, wie sie
das in ihrem Alltag schafft. Caro ist ganz motiviert und halt 4 Monate durch, sie schafft es
tatsdchlich, 5 Kilogramm zuzunehmen. Nun hat ihr Kérper doch viel bessere Startbedingun-

gen in die Pubertat.
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Inhalieren — wie schaffe ich das

N meinem Alltag?

Die Inhalation ist eine der zentralen Saulen in
der Therapie der Mukovizidose. Das kann jeder
Betroffene bestatigen, denn mit dem Inhalieren
begonnen haben die meisten bereits im Sdaug-
lingsalter. Ist es deswegen zur Normalitat ge-
worden?

Die Inhalationstherapie bietet viele Méglich-
keiten, um Ihre Lunge zu unterstitzen. Die In-
halationsmedikamente haben unterschiedliche
Wirkungen, von der Bronchienerweiterung Uber

die Verflissigung des Schleimes, hin zur anti-
entzlindlichen und erregerspezifischen Thera-

pie. Aber zu inhalieren kostet auch Zeit und ist
mitunter undbersichtlich und kompliziert in der
Anwendung. Schnell kommt man auf 6-8 In-
halationen am Tag. Jedes Inhalationsgerat be-
notigt auBerdem eine eigene Inhalationstech-
nik, die oftmals gelbt werden muss. Ein Tag
besteht aber aus so viel mehr als Inhalationen:
Schule oder Arbeit, Familie und Freunde, Sport,
Physio und Schlaf, um nur einige Punkte zu
nennen.

Ein Tag hat 24 Stunden. Da kann es schon
sehr knapp werden. Also, wie vorgehen?

Ich brauche eine individuelle Lésung

Wenn sich Fragen zu Ihrem Inhalationsregime
ergeben, zdégern Sie nicht lange, sondern spre-
chen Sie Ihr Behandlungsteam an: Gemeinsam
mit Ihrem Arzt oder Ihrer Arztin und im Ideal-
fall einem Inhalationscoach - einem auf Inhala-
tion spezialisierten Physiotherapeuten, Pfleger
oder Arzt - kénnen Sie nach einer Losung flr
Ihre Inhalationstherapie suchen. Diese sollte
die medizinischen Anforderungen erflillen, aber
auch Ihre personlichen Bedlrfnisse und Fahig-
keiten bericksichtigen. Es gibt viele Maglich-
keiten, um eine individuelle Lésung zu finden!

Ist die Inhalation gut
vertraglich und passt in
den Alltag, dann ist

die Bereitschaft zu
inhalieren am gréBten.
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Physio und Sport — wie kann ich mein

elgener Coach werden?

Wie wichtig die Physiotherapie und Sport sind,
weiB eigentlich jeder. Beides gehdrt seit dem
Kindesalter zu Threm Leben dazu. Als Jugendli-
cher und junger Erwachsener haben Sie nun

andere Lebensumstdnde, Tagesabldufe und
Praferenzen. Und eine neue Herausforderung
kommt hinzu: Wie schaffen Sie es, sich selber
zu Physiotherapie und Sport zu motivieren?
Zeitprobleme, Versorgungsprobleme mit der
Physiotherapie vor Ort, weil es nicht gentgend
ausgebildete Therapeuten gibt oder einfach
auch mal der innere Schweinehund - es gibt
immer wieder Dinge, die uns im Alltag aus-
bremsen. Hier gilt es, aktiv zu werden und et-
was zu verandern!
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Von den positiven Effekten wie Verbesserung
von Lungenfunktion, Lebensqualitat und Leis-
tungsfahigkeit will jeder profitieren.

Also packen Sie es an!

Sport, Bewegung, korperliche Aktivitat

Bei Sport denkt mancher an Fahrradergometer,
Laufband oder muffige Trainingsraume. Da wird
der innere Schweinehund noch gréBer. Und
wenn dann auch noch die Luft ausgeht, ist die
Lust auf Sport gleich null. Dabei geht es eigent-
lich um Bewegung und um koérperliche Aktivi-
tat. Die kann viele Gesichter haben und ist fir
jeden in seiner individuellen Art machbar. Wich-
tig ist nur, dass die Bewegung Freude macht.
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Wo und wann kann ich in meinem Leben kor-

perliche Aktivitat integrieren und welche Bewe-
gung macht mir eigentlich SpaB? Diese Frage
kann sich jeder stellen und vielleicht gemein-
sam mit seinem Physiotherapeuten bearbeiten.
Haufig zeigen sich bereits im Alltag viele M6g-
lichkeiten, um zusatzliche Bewegung zu integ-
rieren. Wahlt man auf dem Weg zur Schule
oder Arbeit vielleicht das Fahrrad anstatt Auto
oder Bus? Nimmt man die Treppe und nicht den
Aufzug? Trifft man sich mit Freunden fir Aktivi-
taten, anstatt vor dem Computer zu sitzen? Ist
es am Arbeitsplatz mdglich, vom Birostuhl auf
einen Ball zu wechseln, um vielleicht in Kombi-
nation mit einem PEP-System etwas zur Se-
kretmobilisation beizutragen?
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Haufig halt der Alltag viele Mdéglichkeiten fir
kdrperliche Aktivitdten bereit. Wir mussen sie
nur wahrnehmen und nutzen.

Auf der Suche nach weiteren sportlichen Ak-
tivitaten ist es wichtig, auf die eigenen Interes-
sen und individuellen Starken zu achten. Au-
Berdem hilft es ungemein, wenn die Bewegung
zum Leben passt. Badminton mit Freunden,
klettern mit der Familie, Stand-up-Paddling im
Urlaub. Die Auswahl ist vielfaltig.

Ein aktiver Lebensstil der Familie und
Freunde hilft hierbei sehr. Am besten motiviert
und trainiert es sich im Team. Auch denkbar ist
ein unterstitztes Training wahrend der Physio-
therapie.

Ein Ziel sollte es sein, immer dabei zu blei-
ben, auch wenn es zuweilen mihsam ist. Wenn
das Wetter schlecht ist oder aber ein Kranken-
hausaufenthalt ansteht, wird die Aktivitat eben
nach drinnen verlegt. Hier kénnen Dehnibun-
gen aus der Physiotherapie und zum Beispiel
ein Training an sogenannten Sling-Trainings-
systemen durchgefiihrt werden.

Durch regelmaBige Bewegung und Physio-
therapie kann der Krankheitsverlauf stabilisiert
werden. Durch routinierten Umgang mit ver-
schiedenen Ubungen im Alltag kann dann auch
schon mal auf den Physiotherapeuten verzich-
tet werden oder Sie nutzen Ihn als persénli-
chen Coach!

Eine Verbesserung der Lungenfunktion und
eine erhohte Leistungsfahigkeit steigern die Le-
bensqualitat in einem bewegten Leben!

Spal3 an der Sache ist

der gréBte Motivator!
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'ch und die andgeren -

was Ist fC

rmich wichtig?

lIch bin anders - bin ich anders?

Zum Erwachsenwerden gehort, sich mit ande-
ren Gleichaltrigen zu vergleichen. Manchmal
findet man jemanden total cool und méchte
dessen Einstellung oder Verhalten nachahmen.
Oder aber die anderen erscheinen einem kin-
disch, oberflachlich oder ,schrég drauf”’, dann
beginnt man sich abzugrenzen. Zu diesem Pro-
zess der Identitdtsfindung gehéren vielfdltige
Geflihle: sich angezogen oder abgestoBen fih-
len, dazuzugehéren oder auch mal ausge-
schlossen zu sein, einsam zu sein und sich ver-
standen oder unverstanden zu flihlen.

So erlebt jeder heranwachsende junge
Mensch auf dem Weg zu seiner Erwachse-
nen-Identitét oder seinem ,inneren Selbst”
zwangslaufig auch das Anderssein. Dies ist
ganz normal.

Eine chronische Erkrankung wie die Muko-
viszidose kann zusatzlich das subjektive Emp-
finden, anders zu sein, steigern. Korperliche
Einschrankungen, durch die Therapievorgaben
gepragte Tagesabldufe, besondere Regelungen
in Schule, Ausbildung und Beruf machen dieses
Anderssein deutlich. Aber auch ein im Vergleich
zu Gleichaltrigen viel bewussterer Umgang mit
der eigenen Gesundheit und den Zukunftspla-
nen verstarken das Gefiihl, sich zu unterschei-
den.

Was auf den ersten Blick nur nachteilig er-
scheinen mag, wirkt sich auf langere Sicht po-
sitiv auf die Personlichkeitsentwicklung aus.
Heranwachsende mit chronischer Erkrankung
gehen reflektierter, realistischer und zielgerich-
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teter mit ihrem Leben um und sind damit oft
schon reifer als gesunde Gleichaltrige. Die Her-
ausforderungen durch die Erkrankung bewir-
ken eben auch die Herausbildung besonderer
Kompetenzen.

Darauf darf man auch stolz sein!

Samuel, 16 Jahre: Ich erlebe oft in

der Schule, dass Jugendliche aus einer
anderen Klasse ankommen und Spri-
che machen wegen meiner GréBe und
meiner Stimme. Ich bin halt der Kleins-
te in meiner Klasse und Stimmbruch
habe ich auch noch nicht.
Da sage ich mir immer: Die mussen
sich in ihrer Gruppe beweisen, muissen
einen auf cool machen und sich auf
Kosten anderer lustig machen. Das hat
eigentlich was mit denen zu tun und
nicht mit mir. Ich sage dann: ,Leute,
lasst mich einfach in Ruhe” oder ,Leute,
verpisst euch.” Ich glaube, dass sie sich
selbst nicht wohlftihlen und das muissen
sie an anderen, kleineren, krankeren
auslassen. Und das ist dann genau das
Gegenteil von cool. Es nervt mich, weil
das oft passiert, aber ich lass das an
mir abprallen.
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Kennenlernen - wann und wie sage ich,

dass ich krank bin?

Wenn man jemanden neu kennenlernt - seien
es Freunde oder ein Partner - kommt die Frage
auf, wann und wie man die Erkrankung am bes-
ten anspricht.

Welcher Zeitpunkt

Wenn der Zeitpunkt zu friih gewahlt ist, kénnte
der andere dadurch abgeschreckt werden und
sich zurlickziehen. Wenn der Zeitpunkt zu spat
gewahlt ist, ist nicht nur das Geheimhalten
miihsam, sondern der andere kdnnte sich auch
gekrankt und hintergangen fiihlen.

Wie vorgehen?

Das Vorgehen kann ganz unterschiedlich sein.
Einige sagen es gleich zu Beginn und meinen,
dass aus der Freundschaft oder Beziehung oh-
nehin nichts wird, wenn sich der andere darauf-
hin abwendet. Andere warten bis es ,ernster”
wird und sie Vertrauen entwickelt haben. Einige
lassen es einfach auf sich zukommen und set-
zen auf ihre Spontanitat. Andere wiederum pla-
nen das Gesprach und legen sich bereits die

ersten Satze zurecht, damit sie einen guten
Gesprachseinstieg finden.




Offenheit

Wenn das Thema einmal angesprochen ist,
sollte man offen reden. Dazu gehdrt, zu erkla-
ren, was es mit dem Husten auf sich hat, was
Sie nicht machen kénnen oder wann Sie sich
Ricksicht oder Unterstiitzung winschen. Sie
erleichtern sich damit das Zusammensein, weil
Sie auf Heimlichtuerei verzichten und den an-
deren Sicherheit im Umgang mit Ihnen geben.
Manchmal ist es auch gut, klare Vereinbarun-
gen zu treffen, ob und wann sich der Partner
oder Freund einmischen darf, z.B. an die Tab-
letteneinnahme oder die Inhalation erinnern.
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Eine allgemeingtiltige
Antwort auf die Frage
nach dem richtigen
Zeitpunkt und der
richtigen Strategie gibt es

nicht. Jeder wird flr sich

herausfinden, womit er
bzw. sie sich am
wohlsten fuhlt.

Emilia, 16 Jahre: Ich habe seit ein paar Wochen meinen ersten Freund. Ich habe es mir
viel schwieriger vorgestellt zu sagen: ,Ich bin krank.” Ich bin immer ziemlich offen damit

umgegangen, mich zu outen. Aber bei ihm war ich mir total unsicher, ich hatte Angst, dass

er mich verlasst. Dann kam es, dass ich zur i.v.-Therapie musste und er alles mitgekriegt hat.
Am Abend bevor ich ins Krankenhaus ging, habe ich mir gesagt: ,Jetzt oder nie!” Und er hat
ganz toll reagiert, er war gar nicht geschockt, sondern hat viel gefragt und wollte ziemlich
viel wissen. Das hat mir gezeigt, dass ich ihm nicht egal bin und ich war total happy. Wir sind

jetzt richtig fest zusammen.

lIch und meine Eltern

Konflikte und Streitigkeiten mit den Eltern
kennt jeder. Als Jugendlicher und junger Er-
wachsener entwickelt man sich weiter, findet
seine eigene Identitdt und l6st sich langsam
von den Eltern ab. Man wird zum selbststandi-
gen Erwachsenen mit eigenen Zielen und Ideen.
Demgegentliber stehen die Eltern, die sich viele
Jahre intensiv gekimmert und gesorgt haben
und denen es schwerfallt, loszulassen. Beide
Standpunkte sind véllig normal.
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Verstarkt werden die Konflikte durch die Er-
krankung. Themen, die bei gesunden Jugendli-
chen bereits problematisch sind, bekommen
durch die Krankheit eine zusatzliche Brisanz,
weil sich die Eltern, teilweise auch zu Recht, um
den Erhalt der Gesundheit sorgen. Es fallt ih-
nen schwer, ruhig zu bleiben, wenn ihr Kind sei-
nen eigenen Weg sucht. Es kénnte ja etwas
passieren!

Natdrlich sieht man das als Jugendlicher und
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junger Erwachsener anders. Man meint, alles
im Griff zu haben, mdéchte einfach sein wie die
anderen und will nicht standig an Krankheit
und Therapie erinnert werden. Bei so gegen-
satzlichen Standpunkten ist es schwer, sich
nicht zu streiten!
Es kann ganz hilfreich sein, sich einmal in den
Standpunkt der Eltern hineinzuversetzen. Si-
cherlich wollen sie nur das Beste, vergessen
aber manchmal, dass ihr Kind in erster Linie
nicht krank ist, sondern auf dem Weg ins Er-
wachsenwerden mit all
Wiiinschen und Zielen.
Sprechen Sie offen lber Ihre Wiinsche und
Sorgen. Versuchen Sie, sich in den anderen hi-
neinzuversetzen. Ist die Position — zumindest

den dazugehdrigen

nachvollziehbar? Verstandnis flr
den anderen ist das A und O einer funktionie-
renden (Eltern-Kind-)Beziehung!

Wenn es gegensatzliche Meinungen gibt, z.B.
zum Thema Essen oder Medikamentenein-

teilweise -

nahme, gehen Sie gemeinsam zu Ihrem CF-
Arzt bzw. zu Ihrer Arztin und bitten Sie um Kl&-
rung.

Mit Streitsituationen umgehen

Suchen Sie auf beiden Seiten nicht gleich nach
Gegenargumenten, sondern héren Sie erst
einmal zu. Nur so ergibt sich die Chance, die
Position des anderen zu verstehen. Bleiben Sie

ruhig und sachlich. Beleidigungen und Verlet-
zungen machen den Streit nur schlimmer und
verhdrten die Fronten.

Wenn der Streit eskaliert, machen Sie einen
»Streitstopp”. Der Streit wird dann fiir eine ge-
wisse Zeit unterbrochen und jeder kann erst
einmal durchatmen. Wenn beide Seiten sich
wieder beruhigt haben, wird das Gesprach fort-
gesetzt.

Sich auf Lésungssuche begeben

Ein gemeinsames Brainstorming mit den Eltern
kann helfen, flr das Streitthema Lésungen zu
suchen. Das kénnen auch ganz ungewdhnliche
oder kreative Ideen sein. Die beste L6sung oder
auch verschiedene Lésungen kénnen Sie dann
einfach mal gezielt ausprobieren. Und hinterher
entscheiden Sie gemeinsam, welche Lésung
beibehalten wird!

Verstandnis und
Entgegenkommen auf
beiden Seiten helfen,

die Situation zu
entspannen.

Selpststandig und selbstverantwortlich

Sie wiinschen sich, unabhangig von Ihren El-
tern zu sein, eigenverantwortlich zu entschei-
den und selbststandig zu leben? Dann nehmen
Sie die Herausforderung an und zeigen Ihren
Eltern, was in Thnen steckt. Beweisen Sie ih-
nen, dass Sie Verantwortung flr sich selbst
Ubernehmen kdnnen und Experte der eigenen
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Erkrankung sind. Denn gerade um Ilhre Ge-
sundheit machen sich Ihre Eltern groBe Sorgen
und das ,Loslassen” fallt hier besonders schwer.
Machen Sie sich schlau Uber Mukoviszidose.
Was sind die wichtigsten Werte und was sagen
sie eigentlich genau aus? Wieso sprechen alle
immer Uber die FEV1? Was sind die kleinen



Atemwege und werden diese bei der Lungen-
funktion auch abgebildet? Woflir sind eigentlich
die einzelnen Medikamente, die Sie taglich ein-
nehmen und was wirde passieren, wenn Sie
sie weglassen? Niemand erwartet von Ihnen,
dass Sie das alles schon wissen. Fragen Sie
Ihre Arztin oder Ihren Arzt oder besuchen Sie
z.B. die Erwachsenentagung des Mukoviszi-
dose e.V. Mit diesem Wissen kdnnen Sie dann
mit Threm Arzt zusammen einen Therapieplan
und Therapieziele feststecken. Achten Sie da-
bei darauf, dass Sie alles verstehen und wissen,
warum Sie dieses oder jenes machen sollen.
Denn wenn man nicht wei3, warum man etwas
macht, ldsst man es schnell sein. Auch sollten
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Sie mit Ihrer Arztin bzw. Ihrem Arzt bespre-
chen, was passiert, wenn Sie die Ziele einmal
nicht erreichen. Dann kann es sein, dass ein
stationarer Aufenthalt nicht mehr zu umgehen
ist. Ihre tagliche Therapie dient dazu, Ihre Ge-
sundheit auf einem stabilen Level zu halten und
das ist schlieBlich die Voraussetzung fir alles
andere, was Sie tun mochten. Dabei kann es
hilfreich sein, dass Sie sich schon in Zeiten, in
denen es Ihnen gut geht, gut vernetzen mit
dem Ambulanzteam, dem Hausarzt, der Phy-
siotherapiepraxis und der Apotheke. So sind
Sie dort bereits bekannt und wissen im Notfall
direkt, an wen Sie sich wenden kénnen.

Wege aus dem Therapie-Tief

Mukoviszidose ist eine Erkrankung, deren Ver-
lauf ganz entscheidend von Ihrer aktiven Mitar-
beit abhangt. Daher ist es beim Erwachsenwer-
den enorm wichtig zu lernen, die eigenen
Therapie-Tiefs und Motivationsflauten wahrzu-
nehmen, ernst zu nehmen, Ursachen zu erken-
nen und gegenzusteuern.

Gute Zeiten - schlechte Zeiten

Das kennt wohl jeder, dass es auch mal , Aus-
zeiten” von der Therapie gibt: keine Zeit ge-
habt, zu miide gewesen, vergessen, mal einen
Tag vollig abgetaucht. Solange es bei kurzzeiti-
gen Ausstiegen bleibt und man sich selbst mo-
tivieren kann, wieder anzufangen, ist dies si-
cherlich akzeptabel und irgendwie normal. Auch
ein Mensch mit Mukoviszidose ist keine Ma-
schine. Heute aber ist ein neuer Tag, ich starte
wieder durch. Vielleicht sogar mit mehr Ener-
gie, weil ich mich mal kurz habe fallen lassen.
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Einfach zu viel

Der Begriff ,Therapielast” beschreibt bisweilen
ganz gut, wie Betroffene ihr Leben mit der The-
rapie erleben: Taglich arbeiten sie einen - viel-
leicht immer langer werdenden - Therapieplan
ab. Sprechen Sie mit Ihren Behandlern. Sicher-
lich ist es mdglich, Therapieelemente zu kombi-
nieren oder in einer gesundheitlich guten Phase
flr eine gewisse Zeit zu reduzieren.

So kann das empfundene ,Zuviel” in ,das ist ok
so” Uberfuhrt werden.

Therapiemudigkeit

Es kann ganz schén auslaugen, wenn die The-
rapie immer gleich und eintdnig ist. Da hilft es,
Abwechslung in die Therapiegestaltung zu brin-
gen, z.B. einen anderen Ort, andere Zeit, an-
dere Ablaufe, und sich klar zu machen, was
man schon geschafft und erreicht hat, z.B. in-
dem man erledigte Aufgaben im Therapieplan
abhakt. Auch wenn die Therapie idealerweise
Routine sein sollte, muss man bei Therapiemi-
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digkeit eine Zeit lang das erwiinschte Verhalten
wieder verstarken. Dazu gehort, sich selbst zu
loben, stolz auf sich zu sein oder sich zur Be-
lohnung mal etwas zu génnen.

Behandlungszweifel und Uberforderung
»Jetzt soll ich noch mehr Therapie machen. Das
bringt ja doch nichts.” Manchmal sieht man es
nicht ein, fuhlt sich Gberfordert, zieht den Kopf
ein und duckt sich weg. Diese Reaktion ist ein
Zeichen, dass eine Kléarung notwendig ist.

Suchen Sie das Gesprach zu Ihren Behand-
lern und holen Sie sich Informationen und Ant-
worten auf Ihre Fragen, wie z.B. ,Warum wurde
mir das neue Medikament verordnet?”, ,Wie ge-
nau wirkt es?”, ,Was soll der Nutzen flir meine
Gesundheit sein?”, ,Wie lange soll das neue Me-
dikament eingenommen werden, um festzustel-
len, ob es die erwartete Wirkung hat?” oder
+~Wann soll ich meinem Behandler lber die Erfah-
rung mit dem neuen Medikament berichten?”.

Diese Herangehensweise kann Ihnen helfen,
mehr Verstandnis fir die neue Behandlungs-
strategie zu entwickeln und bei der Umsetzung
gezielt selber mitzuwirken.

Fehlende Ziele und Perspektiven

Manches Therapie-Tief kann Uberwunden wer-
den, wenn man sich seiner (Lebens-)Ziele be-
wusst wird, sich neue Ziele setzt oder bisherige
Ziele an aktuelle Mdglichkeiten anpasst. Wofir

Umgang mit Stress

»Ich bin total gestresst” oder ,Mensch, hatte
ich heute Stress” sind Aussagen, die man hau-
fig hort. Kurzfristig spornt uns dieser Stress zu
mehr Leistung an. AuBerdem macht er unser
Leben aufregend und abwechslungsreich. Dau-
ert er jedoch zu lange an, ohne dass wir uns in
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mache ich das alles, was will ich erreichen? Es
gibt kurzfristige und langfristige Ziele. Ein Teil-
ziel zu erreichen ist ein Etappensieg! Die tagli-
che Therapie als Mittel zu sehen, um zum Ziel
zu kommen, kann eine gute Motivationsspritze
sein.

Depression und Angst

Hinter einer langer andauernden Null-Bock-
Phase mit niedergedriickter Stimmung, Ge-
reiztheit, Interessenverlust und Antriebslosig-
keit kann auch eine depressive Stérung liegen.
Hat man o6fter Angst- und Panikgeflihle, sind
das moglicherweise Kennzeichen einer Angst-
stérung. Vertrauen Sie sich Ihren Behandlern
an, diese kénnen helfen und - wenn noétig -
eine Psychotherapie oder medikamenttse Be-
handlung auf den Weg bringen.

Mein Therapie-Barometer

Nun ist viel tber die Tiefs gesprochen worden.
Gibt es das eigentlich auch: Therapie-Hochs?
Phasen, in denen es gut klappt und alles lauft
wie geschmiert? Dann ist es ganz wichtig, diese
~guten Zeiten” zu erinnern: Was war beson-
ders? Was hat damals geholfen? Was sind
meine Energietankstellen? Kann ich daraus
~mein Geheimrezept” ableiten? Es lohnt sich
also, Detektiv in eigener Sache zu sein und he-

rauszufinden, wie man selbst so tickt.

der Zwischenzeit erholen kdnnen, wirkt er sich
auf unsere Gesundheit und unser Wohlbefinden
aus. Typische Stressfolgen sind:
Konzentrationsschwierigkeiten, innere Un-
ruhe, Gedankenkreisen, Gereiztheit, Unzufrie-

denheit, Erschdépfung, Depressivitat, Schlafsto-



rungen, Kopf- und Riickenschmerzen, Magen-,
Darm- und Verdauungsbeschwerden, Schwa-
chung des Immunsystems und damit Anfallig-
keit flr Erkaltungen, Krankheitsschiibe und
Verschlechterungen des gesundheitlichen Zu-
stands.

Was man tun kann
Die wichtigsten Strategien gegen Stress:

e Stressquellen in Familie, Freundeskreis,

Partnerschaft, Schule, Beruf und Freizeit
abbauen
Dabei hilft erst einmal eine personliche
Stressanalyse: Was genau stresst mich
eigentlich?
Sind die Stressursachen identifiziert,
geht es im nachsten Schritt um das Pro-
blemlésen: Was kann ich gegen meine
Stressfaktoren tun? Sammeln Sie ver-
schiedene Ideen, probieren Sie eini-
ge davon aus und entscheiden Sie im
Nachhinein, welche Strategie am bes-
ten geeignet ist. Diese lohnt es sich
vielleicht beizubehalten. Manchmal hilft
auch schlicht ein besseres Zeitmanage-
ment um Stress zu vermeiden.

o Kurzfristig bestehende Belastungen

ausgleichen

Mittels korperlicher Bewegung und Sport

kénnen Stresshormone wirkungsvoll

abgebaut werden. Ebenso kann helfen,
sich auf Hobbys und schdne Erlebnisse
auszurichten und sich damit abzulen-
ken. Auch angenehme soziale Kontakte
und Geborgenheitsgefiihle tragen zur
Entspannung bei.
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Stress kann auch durch eine chronische Krank-
heit verursacht werden. Die Erkrankung und
ihre Therapie kénnen sehr belastend sein. So
kann sich eine Art Teufelskreis aus Stress, kor-
perlichen Beschwerden und noch starkerem
Stress entwickeln. Daher ist es wichtig, den
Umgang mit Stress zu lernen.

e Langfristig die eigene Widerstandskraft
erhdhen
Mit dem Ziel, die eigene Stressresistenz
zu erhdhen, lohnt es sich, einmal nach-
zuforschen:
Setzeich mich selberzusehrunter Druck?
Schiebe ich zu haufig Dinge auf? Lasse
ich mich zu schnell entmutigen? Solche
stressverscharfenden Einstellungen wie
Perfektionismus, ,Aufschieberitis” oder
Selbstzweifel lassen sich abbauen, ggf.
mithilfe von psychologischer Beratung
oder Psychotherapie.
Als sehr wichtig anzusehen sind Res-
sourcen und Kraftquellen:
Wer oder was kann mir bei meinem Pro-
blem helfen?
Welche hilfreichen Fahigkeiten habe ich
selbst?
Welche Personen kénen mich unterstit-
zen?
Welche glinstigen Lebensumstande ge-
ben mir Riickhalt?

RegelmaBige Erholung und Entspan-
nung helfen ebenfalls, die innere Balan-
ce zu halten.
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Der Austausch mit anderen

Manchmal kann es helfen, sich mit anderen
auszutauschen, die in der gleichen Situation
sind. Zwar verlauft nicht jede Mukoviszidose
identisch, doch gibt es etliche Gemeinsamkei-
ten, z.B. der tagliche Therapieaufwand, die-
Uberlegung eine Familie zu griinden, die Frage
nach der richtigen Berufswahl oder wie man
geschickt die Balance zwischen CF und alltagli-

chem Leben findet. Im Gesprach erfahrt man,
welche Erfahrungen andere gemacht haben,
wie sie mit ahnlichen Situationen umgehen
oder umgegangen sind und was fir Ansichten
sie zu den verschiedenen Themen haben. Und
vielleicht kann man daraus auch fir sich selbst
etwas mithehmen.

Statements von Teilnehmern der Erwachsenentagung

~Ich freue mich schon jedes Jahr
wieder auf das Wochenende, weil ich
Freunde wiedersehe und wir gemein-
sam eine tolle Zeit haben. Vor allem die
gemeinsamen Freizeitaktionen finde ich
klasse!”

~Ich war zum ersten Mal dabei und
fand es ganz toll. Die Leute waren cool
und ich habe direkt mal ein paar Num-
mern ausgetauscht. Und ganz nebenbei
habe ich noch viel Neues erfahren und
Altes besser verstanden.”

Der Mukoviszidose e. V. bietet regelmaBig Ver-
anstaltungen zu verschiedenen Themen an.
Darunter auch die einmal im Jahr stattfindende
Erwachsenentagung nur flir CF-Betroffene ab
16 Jahren. Haben Sie keine Scheu, sich anzu-
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»~Infos, Infos, Infos — nach dem Wo-
chenende raucht mir immer der Kopf.
Aber ich nehme so viel mit und habe
SpaB mit den anderen zusammen, dass
ich versuche, jedes Jahr wieder dabei
Zu sein.”

»~Jedes Jahr gibt es andere spannen-
de Themen und zwischendurch und am
Abend hat man ganz viel Zeit zu quat-
schen, um zu erfahren, wie es die an-
deren so machen.”

melden! Es erwartet Sie ein interessantes Pro-
gramm und die ersten Kontakte sind schnell
geknupft.

Informationen dazu finden Sie auf
www.muko.info



Soziale Netzwerke bei CF

Im Internet finden Sie eine Vielzahl von Aus-
tauschmaoglichkeiten in unterschiedlichen Netz-
werken. Deren Nutzung ist Ihnen vermutlich
schon so in Fleisch und Blut ibergegangen, so-
dass Sie gar nicht mehr groB3 dariiber nachden-
ken. Liegen die Vorteile doch klar auf der Hand:
Die Nutzung ist sehr einfach, Distanzen spielen
keine Rolle, es ist egal, wo sich Ihr digitales
Gegenulber befindet, Sie bekommen innerhalb
klrzester Zeit eine Antwort. Sie finden schnell
Personen, die sich in ahnlichen Situationen be-
finden wie Sie selbst.

Auf den ersten Blick sind mdgliche Nachteile
gar nicht so leicht zu erkennen, doch einiges
kdnnen Sie beachten.

Als Anregung

e Seien Sie vorsichtig mit Ihren Daten,
besonders mit gesundheitsbezogenen
Daten. Denken Sie daran, dass das In-
ternet nichts vergisst und jeder mit ein
wenig Suche Ihre Daten finden kann.

e Glauben Sie nicht alles, was Sie im In-
ternet lesen oder sehen. Oft wird der
Wahrheit mindestens eine Prise Glanz
und Gloria hinzugefiigt. Viele Videos
sind geschnitten oder mit Filtern nach-
bearbeitet, sodass auch hier die Wahr-
heit ,verschénert” wurde.

e Lassen Sie sich nicht von Personen de-
motivieren, die den Austausch in erster
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vk,

Linie nutzen um Frust abzulassen. Mei
den Sie dann diese Gruppe oder sperren
Sie die betreffende Person.

e Diskriminieren Sie niemand anderen
in den sozialen Netzwerken. Vermeiden
Sie Beleidigungen und Beschimpfungen.

Wichtiges zu beachten

Die Online-Community ersetzt keinen Arzt.
Nur weil viele Personen einer Meinung sind,
heiBt das nicht automatisch, dass sie rich-
tig ist. Besprechen Sie gesundheitliche
Themen mit hrer Arztin oder Ihrem Arzt
und nicht mit der Community.
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MUKOVISZIDOSE - EIN UBERBLICK

Mukoviszidose - ein Uberblick

Als Betroffene oder Betroffener haben Sie sich
Uber Mukoviszidose sicher schon recht gut in-
formiert. Hier finden Sie zusammengefasst

\Was ist Mukoviszidose?

Mukoviszidose (auch Cystische Fibrose, engl.
cystic fibrosis, CF) ist eine angeborene Stoff-
wechselerkrankung. In Deutschland leben etwa
8000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
Mukoviszidose, wobei der Anteil der Erwachse-
nen ca. 60 Prozent betréagt. Jedes Jahr werden
in Deutschland etwa 150 bis 200 Kinder mit der
seltenen Erbkrankheit geboren.

Die Krankheit wird autosomal rezessiv ver-
erbt. Nur wenn beide Elternteile Trager des
Gendefekts sind und deren Kind beide defekten
Gene erbt, erkrankt es an Mukoviszidose. Erbt
ein Kind nur ein verandertes Gen, ist es eben-
falls Merkmalstrager wie seine Eltern und kann
dieses Gen weitergeben. Statistisch gesehen
besteht ein Risiko von 25 Prozent, dass bei der
Zeugung eines Kindes beide veranderten Gene
vererbt werden, d.h. das Kind an Mukoviszi-
dose erkrankt ist.

Das Wort Mukoviszidose kommt aus dem La-
teinischen. Es setzt sich aus den Begriffen ,mu-
cus” fur Schleim und ,viscidus” flir zah, klebrig
zusammen. Ursache fir Mukoviszidose sind
verschiedene Verénderungen (Mutationen) im
CFTR-Gen. CFTR steht fir ,Cystic Fibrosis
Transmembrane Conductance Regulator”, zu
deutsch ,Regulator der Transmembran-Leit-
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noch einmal einen Uberblick tiber die wichtigs-
ten medizinischen Fakten und die Behandlun-
gen rund um Mukoviszidose.

fahigkeit bei Mukoviszidose”. Das aus dem CF-
TR-Gen hergestellte CFTR-Protein, ein Chlo-
rid-Ionenkanal, reguliert den Salzgehalt und
damit den Fllssigkeitsgehalt in verschiedenen
Drisensekreten des Korpers. Der flissige
Schleim hat zum Beispiel in den Atemwegen
die Funktion, diese zu reinigen.

Ist der CFTR-Kanal durch den Fehler im
CFTR-Gen in seiner Funktion gestort, kann kein
normaler Austausch von Salz und Wasser mehr
stattfinden. Bei Betroffenen bildet sich dadurch
zaher Schleim im Koérper, der nur schwer ab-
transportiert werden kann. Dies betrifft u.a.
Organe wie die Lunge, die Leber, den Darm und
die Bauchspeicheldrise, in denen Ionenkanéle
eine Rolle spielen. Zaher Schleim in der Lunge
fihrt beispielsweise bei Betroffenen dazu, dass
sich in den Atemwegen leichter Bakterien wie
Pseudomonas aeruginosa und auch Pilze ansie-
deln, weil die Lunge in ihrer Selbstreinigungs-
fahigkeit eingeschrankt wird.

Mukoviszidose ist nicht heilbar, mit frihzeiti-
ger und konsequenter Versorgung lasst sie sich
heute meist gut behandeln. Seit 2016 werden
daher in Deutschland alle Neugeborenen im
Rahmen des Neugeborenen-Screenings routi-
nemaBig auf Mukoviszidose getestet.
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Welche Organe sind bel Mukoviszidose betroffen?

—— @ Atemwege

@ Leber

©® Bauchspeicheldriise

O Darm

O Atemwege: In den Bronchien sammelt sich
zaher Bronchialschleim. Das fihrt zu Atemnot
und wiederholten Atemwegsinfekten, Nasenne-
benhéhlen- und Lungenentzindungen. Lang-
fristig nimmt die Lungenfunktion ab.

® Bauchspeicheldrise (Pankreas): Der zu zéhe
Pankreassaft verstopft die Géange des Organs.
Die Folgen einer beeintrachtigten bzw. fehlen-
den Pankreasfunktion (exokrine Pankreasinsuf-
fizienz) und der dadurch fehlenden Verdau-
ungsenzyme kénnen Fettstuhl, Untererndhrung
und verzdgerte koérperliche Entwicklung sein.
Schaden an den Inselzellen der Bauchspeichel-
drise, die das Insulin produzieren, kdnnen im
Verlauf der Erkrankung auch zu Diabetes fiih-
ren.
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@ Geschlechtsdriisen

® SchweiBdriisen

© Leber: Der Verdauungssaft der Leber, die
Galle, ist ebenfalls zu zédh und kann nicht richtig
abflieBen. Dies kann zu einer Leberschadigung
bis hin zur Zerstérung der Leber (Leberzir-
rhose) fihren.

O Darm: Folgen des zu zahen Schleims kdnnen
Verdauungsstérungen mit Bauchschmerzen,
chronischer Verstopfung und Darmverschluss

sein.

® Geschlechtsdriisen: Das zéahfllssige Sekret
kann Fruchtbarkeitsstérungen bei der Frau und
Unfruchtbarkeit beim Mann verursachen.

® SchweiBdrisen: Der Gendefekt sorgt flr
sehr salzigen SchweiB. Uberm&Biger Salzver-
lust, z. B. bei starkem Schwitzen, kann Erschop-
fung und Kreislaufprobleme hervorrufen.
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Welche Symptome und Beschwerden treten auf?

Die Symptome sind von Patient*in zu Patient*in
unterschiedlich ausgepragt. Symptome bei Mu-
koviszidose kénnen unter anderem sein:

e durch Sekretstau verursachter anhaltender
Husten und Atemnot,

e wiederkehrende Atemwegsinfekte, z. B. Bron-
chitiden, Nebenhdhlen- und Lungenentziin-
dungen,

Wie wird Mukoviszidose

Mukoviszidose ist nach heutigem Stand nicht
heilbar, aber eine friihzeitige und konsequente
Therapie kann den Verlauf beeinflussen und
verbessern.

Zur Behandlung der Mukoviszidose sind
zahlreiche Medikamente erforderlich. Die ver-
schiedenen TherapiemaBnahmen haben das
gemeinsame Ziel, bei den Betroffenen die
Symptome zu verhindern, zu verringern und
damit die Lebensqualitdt und Lebenserwar-
tung zu erhéhen. Neben der symptomatischen
Therapie (u.a. mukolytische und antibiotische
Inhalationstherapie sowie die Enzymsubstitu-
tion) und der Dauertherapie wie eine be-
darfsangepasste Erndahrung, Physiotherapie,
Sport und psychosoziale Betreuung ist auch
der regelmaBige Ambulanzbesuch ein wichti-
ger Bestandteil im Leben von CF-Betroffenen.
An dieser Stelle erhalten Sie einen kurzen

e Bauchschmerzen, Blahungen, Verstopfung,
fettiger Stuhl, Durchfall,

e Gedeihstdérung, verzogertes Wachstum bei
Kindern,

e durch GbermaBigen Salzverlust verursachte
Beschwerden wie Kopfschmerzen und Kreis-
laufprobleme.

behandelt?
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Uberblick der gdngigen Behandlungen bei Mu-
koviszidose. Mehr zum Thema finden Sie im
Kapitel ,Umgang mit Mukoviszidose und
Therapie im Familienalltag”.

CF-Ambulanzen

RegelmaBige Kontrolluntersuchungen in spezi-
alisierten Mukoviszidose-Einrichtungen, den
CF-Ambulanzen, sind ein wesentlicher Bestand-
teil der Therapie. So kann der Krankheitsver-
lauf besser erfasst und die Therapie optimiert
werden. Die Behandlungsteams vor Ort beste-
hen aus erfahrenen Arztinnen und Arzten, Er-
nahrungs- und Physiotherapeuten und -thera-
peutinnen, Pflegekraften und psychosozialen
Fachkraften.

Adressen von CF-Ambulanzen finden Sie immer
aktuell beim Mukoviszidose e.V. unter www.
muko.info.



Medikamente bei Mukoviszidose
Zur Behandlung von Mukoviszidose stehen
symptomatische Therapien zur Verfligung:

e schleimlésende Medikamente (Mukolytika,
Sekretolytika),

e Medikamente gegen Infektionen durch Bak-
terien oder Pilze (Antibiotika, Antimykotika),

e Bronchodilatatoren
Atemwege,

e entzindungshemmende Medikamente (Cor-

zur Erweiterung der

tison, Ibuprofen),

e Pankreasenzyme,

e Vitamine, Spurenelemente,

e gastrointestinale Medikamente bei Reflux
(Protonenpumpenhemmer) oder Leberprob-
lemen (UDC-Therapie).

Zusatzlich zur symptomatischen Therapie kdn-
nen CFTR-Modulatoren eingesetzt werden zur
Verbesserung der Funktion des CFTR-Kanals
(nur bei bestimmten Genmutationen). Es han-
delt sich um die pharmakologische Korrektur
des defekten Proteins mittels Tabletten.

Die sekretolytische und antibiotische Therapie
Bei Mukoviszidose verstopft zaher Schleim die
Bronchien und dieser bildet wiederum einen
glnstigen Nahrboden fiir Keime - umso wichti-
ger sind die regelmaBige Reinigung der Lunge
mit einem Sekretolytikum und der Einsatz von
Antibiotika bei einer Infektion.

Bei der Sekretolyse, als essentielle Sdule der
komplexen CF-Therapie, ist das therapeutische
Ziel, den Abtransport des Schleims aus den
Atemwegen durch Verfllissigung zu verbessern.
Idealerweise ist sie Teil eines Inhalationsplans,
der vom behandelnden Arzt bzw. der behan-
delnden Arztin und von der betreuenden Phy-
siotherapeutin bzw. dem Physiotherapeuten
gemeinsam mit dem oder der CF-Betroffenen
erarbeitet werden sollte.

Ziel der Antibiotika-Therapie ist es, einen
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Keim zu eliminieren (Eradikationstherapie) oder
bei der chronischen Infektion die Keimlast zu re-
duzieren. Durch die Inhalation gelangen die
Wirkstoffe direkt in die Lunge, so dass sie lokal
an Ort und Stelle wirken kénnen.

Inhalative Sekretolyse: Zur inhalativen Sekre-
tolyse stehen sowohl die Feuchtinhalation mit
hypertoner Kochsalzlésung und mit Dornase
alfa (DNA-spaltendes Enzym, verflissigt den
Schleim und fordert dessen Abtransport aus
den Atemwegen) fir Kinder und Erwachsene
als auch die Trockenpulverinhalation mit Man-
nitol fir Erwachsene zur Verfligung.

Antibiotika: Die Keime in der Lunge werden mit
Antibiotika behandelt. Diese werden feucht
oder trocken inhaliert, in Tablettenform einge-
nommen oder intravends verabreicht. Es gibt
unterschiedliche Wirkstoffe, deren Einsatz im-
mer von der individuellen Therapiesituation ab-
hangt und immer in Absprache mit dem behan-
delnden Arzt erfolgt. Zur Unterstitzung der
Inhalationen von z.B. Medikamentensprays
kénnen auch Inhalierhilfen (sogenannte Spa-
cer) zum Einsatz kommen. Flr Kleinkinder und
Sauglinge gibt es fir die Inhalation spezielle
Gesichtsmasken, die dicht tiber das Gesicht ge-
setzt werden. Ihr Arzt wird mit Ihnen die Wahl
des richtigen Inhalationssystems besprechen.

Mutationsspezifische Therapie

Die mutationsspezifischen Therapien zielen da-
rauf ab, die Funktion des CFTR-Kanals zu ver-
bessern bzw. teilweise wiederherzustellen. Eine
Fehlfunktion des CFTR-Kanals - und damit des
Salz-Wasser-Haushalts - beruht auf unter-
schiedlichen Mutationen im CFTR-Gen. Abhd&ngig
davon, welche Mutationen vorliegen, kommen
unterschiedliche Wirkstoffe zum Einsatz, die ent-
weder alleine oder in Kombinationen angewendet
werden. Ihr Arzt bzw. Ihre Arztin wird mit Ihnen
die Mdglichkeiten dieser Therapien besprechen.
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Physiotherapie

Um den zdhen Schleim zu lockern und aus den
Atemwegen heraus zu beférdern, gehoért die
physiotherapeutische Atemtherapie, auch in
Kombination mit der Sekretolyse, zur taglichen
Behandlung. Eine CF-erfahrene physiothera-
peutische Praxis befahigt Patientinnen und Pati-
enten, die tagliche Atemtherapie auch ohne Be-
handler durchzufiihren. Schon kleine Kinder
beispielsweise Mobilisationstechniken
kennen, die die Beweglichkeit ihres Brustkorbs

lernen

fordern. Spezielle Atemtechniken und Behand-
lungen unterstlitzen die Selbstreinigung der
Lunge und helfen, den festsitzenden Schleim in
den Bronchien selbst zu I6sen und Richtung
Mund zu transportieren (autogene Drainage).
Suchen Sie sich nach Méglichkeit eine speziali-
sierte Praxis in Ihrer Nahe.

Erndhrung

Bei einem GroBteil der Mukoviszidose-Patien-
ten und -Patientinnen ist die Verdauung ge-
stort. Entscheidend ist also die richtige Ernah-
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rung. Ist die Aufnahme der Nahrstoffe gestort,
treten Mangelerndhrung und als Folge Ge-
wichtsverlust oder Untergewicht auf. Wichtig
ist bei einer vorliegenden Gedeihstérung eine
fettreiche, auch eiweiB- und kohlehydratreiche
Kost. Die Empfehlung von hochkalorischer Kost,
z.B. auch in Form von spezieller Trinknahrung
kann dann zielfihrend sein. Bei normalgewich-
tigen Patienten*innen wird eine bedarfsange-
passte Ernahrung empfohlen, um die Entwick-
lung von Ubergewicht zu vermeiden.

Bei beeintrachtigter Funktion der Bauchspei-
cheldrise ist die Zufuhr von Verdauungsenzy-
men (Lipase in Form von Kapseln oder Granulat)
notwendig. Menschen mit CF brauchen auBer-
dem zusatzliche Vitaminpraparate (fettlésliche
Vitamine A, D, E und K), Spurenelemente wie
Eisen, Zink und Selen sowie Salz. Liegen Dia-
betes oder Osteoporose vor, sind ebenfalls spe-
zifische Ernahrungsempfehlungen erforderlich.
Nutzen Sie die Beratung eines spezialisierten
Erndhrungsberaters bzw. einer spezialisierten
Erndhrungsberaterin in Ihrer CF-Ambulanz.

Bewegung und Sport

Kdrperliche Aktivitat und Sport sind ein wichti-
ger Bestandteil eines férderlichen Lebensstils.
RegelmaBige Bewegung wirkt sich glunstig auf
den Krankheitsverlauf aus, vorausgesetzt, der
Gesundheitszustand ldsst Sport zu. Quasi jede
Art von Sport férdert die Lockerung und das
Abhusten von Bronchialschleim. Nach neuen
medizinischen Erkenntnissen sind Ausdauer-
sportarten wie Radfahren und Laufen gut fir
die Kondition und die Lungenfunktion. Zudem
zeigt Kraftsport eine anabole Wirkung und fihrt
zur Kraftigung der Rumpfmuskulatur, was wie-
derum die Atemunterstitzung und Haltungs-
korrektur positiv beeinflusst. Ballspiele und
Trampolinspringen mobilisieren den Schleim.
Besprechen Sie mit Ihrer behandelnden Arztin
bzw. Threm behandelnden Arzt, welche Sport-
art fir Sie am besten geeignet ist.



Psychosoziale und sozialrechtliche

Beratung nutzen

CF-Betroffene lernen von Anfang an, mit Muko-
viszidose zu leben. Ihnen werden viele Fragen
zur Lebensplanung begegnen, etwa zur Pflege-
bedurftigkeit, zum Grad der Behinderung
(GdB), zu stationaren medizinischen Rehabili-
tationsmaBnahmen und anderen sozialrechtli-
chen Themen. Auch das Voranschreiten der Er-
krankung und die Therapielast kénnen eine
psychologische Beratung erfordern. Da jeder
Fall bei Mukoviszidose unterschiedlich ist, bie-
tet der Mukoviszidose e.V. Beratung rund um
psychosoziale und sozialrechtliche Fragen an,
die Thnen neben Informationen auch Tipps und
weiterfilhrende Kontakte liefert. Beratungen
kdnnen postalisch, Uber eine gesicherte Bera-
tungsplattform oder telefonisch erfolgen. Die
aktuellen Beratungszeiten finden Sie unter
www.muko.info/angebote/beratung/psychoso
ziale-und-sozialrechtliche-beratung.
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Netzwerke erleichtern den Umgang

mit der Krankheit

Je besser Sie sich auskennen, umso sicherer
werden Sie im Umgang mit Mukoviszidose, der
Zusammenarbeit mit den behandelnden Arztin-
nen und Arzten und dem CF-Team. Deshalb
sind Informationen und eine gute Vernetzung
das A und O bei der Behandlung von Mukovis-
zidose. Die im Mukoviszidose e. V. organisierten
Selbsthilfegruppen bieten ein breites Spektrum
an aktuellem Wissen und Erfahrung. CF-Betrof-
fene finden dort Rat und Zuspruch und starken
sich gegenseitig fir den Alltag mit der Krank-
heit. Alle Adressen finden Sie unter www.muko.
info/adressen/selbsthilfegruppen.
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Anhang

Welterfuhrende Informationen

Online-Ratgeber
Informationen, Empfehlungen und weitere Broschliren finden Sie unter
www.muko-experte.de.

Mukoviszidose e. V.

Bundesverband Cystische Fibrose (CF)

In den Dauen 6, 53117 Bonn

E-Mail: info@muko.info

www.muko.info

Der Mukoviszidose e. V. vernetzt Mukoviszidose-Patient*innen, ihre Angeh6-
rigen, Behandler*innen wie Arzte, Therapeuten, Pflegekrafte sowie Forscher
mit dem Ziel, den Betroffenen ein mdglichst selbstbestimmtes und langes
Leben mit Mukoviszidose zu ermdglichen. Auf der Webseite www.muko.info
finden Sie in der Mediathek (Menlpunkt Angebote) eine stets aktualisierte
Liste von Literatur flr Betroffene und Angehorige.

Unter www.muko.info—~informieren —~Leben mit CF gibt es viele interessante
Informationen zu Sport, Reisen, Ausbildung. Eine kostenlose telefonische
Sportberatung kann in Anspruch genommen werden.

Der Mukoviszidose e.V. Bundesverband betreibt auch eine kostenfreie sozi-
alrechtliche Beratung Uber eine verschliisselte Plattform. Die Onlineberatung
des Mukoviszidose e. V. findet man unter muko.beranet.info.

Der Expertenrat ist eine Frage-Antwort-Plattform im Internet. Ziel der Platt-
form ist es, Patient*innen, Arzten und allen anderen, die an der Behandlung
von CF-Betroffenen beteiligt sind, einfach und schnell Zugang zu Experten-
wissen und -rat zu ermdglichen.

www.ecorn-cf.eu
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http://muko.beranet.info

Das Kompetenznetz Patientenschulung (KomPaS e.V.) hat eine Internetseite
fur Jugendliche und junge Erwachsene mit chronischen Erkrankungen einge-
richtet. Hier wird Uber das Erwachsenwerden und verschiedene Aspekte der
Transition informiert. Die Texte und Erfahrungsberichte ermutigen, den eige-
nen Weg zu gehen. Zusatzlich gibt es einen Bereich flir Eltern zum Thema
Ablésung und Loslassen lernen.

www.between-kompas.de

Die Aktion Luftsprung ist eine Stiftung, die sich zur Aufgabe macht, Mukovis-
zidose-Betroffenen den Einstieg ins Berufsleben zu erleichtern. Mentoren
helfen bei Berufsorientierung und Bewerbung. Es werden Studien-Stipen-
dien vergeben.

www.aktion-luftsprung.de

Agenturen flir Arbeit bieten Hilfen und Beratung flir Menschen mit Schwer-
behinderung an, u. a. zur Aus- und Weiterbildung, beruflicher Rehabilitation,
Berufsorientierung, Berufsvorbereitung.

Das Deutsche Studentenwerk bietet Hilfe fir Studenten mit Schwerbehinde-
rung an.
www.studentenwerke.de

Beratungsstellen der Deutschen Rentenversicherung informieren zu Fragen
der Rente, der Erwerbsunfahigkeitsrente und Rehabilitation.

In den meisten Mukoviszidose-Ambulanzen gibt es ein vielfaltiges Angebot
an Broschliren zu den Themen Hygiene, Inhalation, Reisen usw. Fragen Sie
danach!

Die Chiesi GmbH Ubernimmt keine Gewahr fiir medizinische Inhalte. Bitte
klaren Sie medizinische Fragen immer und ausschlieBlich mit Ihrem
behandelnden Arzt bzw. Ihrer behandelnden Arztin.
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Uber die Autoren

Dr. Doris Dieninghoff, Jahrgang 1961, ist Facharztin flir Allgemeinmedizin.
Sie ist weitergebildet in der Gastroenterologie, der Diabetologie, der Psycho-
somatik sowie in der Sozial- und Rehamedizin. Seit 2006 ist sie ausschlieB-
lich in der Behandlung von erwachsenen CF-Patientinnen und -Patienten ta-
tig. Seit 2011 leitet sie die Mukoviszidose-Ambulanz in der Lungenklinik
Koéln-Merheim, Kliniken der Stadt Koln.

Janine Fink, Jahrgang 1985, ist Dipl.-Politikwissenschaftlerin und seit 2012
beim Mukoviszidose e.V. als Referentin flr die Selbsthilfe Erwachsener mit
CF tatig. Sie organisiert dort verschiedene Veranstaltungen fiir CF-Betrof-
fene und deren Angehoérige, gestaltet den Social-Media-Auftritt mit und ver-
tritt die Interessen der Betroffenen gegeniiber der Politik.

Thomas Hillmann, Jahrgang 1980, ist als Physio- und Atmungstherapeut seit
2005 am Christiane Herzog Centrum an der Universitatsmedizin Ruhrlandkli-
nik in Essen beschéaftigt. Neben der Betreuung von erwachsenen Mukoviszi-
dose-Betroffenen wdhrend der stationdren Aufenthalte gehdéren die Bera-
tung bei Ambulanzterminen und besonders die Inhalationsschulungen zu
seinen Tatigkeiten. Seit 2012 ist er Vorstandsmitglied des AK Physiotherapie
im Mukoviszidose e. V. Er ist verheiratet und hat 2 Kinder.

Dr. Holger Kd&ster, Jahrgang 1959, ist Kinderarzt und als Leitender Arzt in der
Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunktbereich Atem-
wegserkrankungen und Allergien, am Klinikum Oldenburg tatig. Als Zentrums-
leiter der dortigen zertifizierten CF-Ambulanz betreut er seit 1991Kinder und
Erwachsene mit Mukoviszidose. Bisher war er bereits vielfach als Referent und
Autor zum Thema Mukoviszidose tatig. Er ist verheiratet und hat zwei Kinder.

Christine Lehmann, Jahrgang 1958, arbeitet als Diplom-Psychologin seit
1992 in der Versorgung von Mukoviszidose-Betroffenen aller Altersstufen
und deren Familien/Angehdrigen. Ihre Tatigkeit am Christiane Herzog Zent-
rum an der Charité Berlin umfasst die Betreuung wahrend stationarer Auf-
enthalte sowie Beratungsangebote im Rahmen der Ambulanzbesuche. Ihr
besonderes Augenmerk gilt der Mukoviszidose-Elternschulung.
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Silke Orth, Jahrgang 1967, ist Wissenschaftsjournalistin. Sie verfasst medi-
zinische Fachartikel flir verschiedene Print- und Onlinemedien. Einer ihrer
Schwerpunkte sind Patientenratgeber und Materialien im Bereich Bildungs-
kommunikation. Ihr erklartes Anliegen und Ziel ist es, komplizierte Sachver-
halte fundiert und verstandlich zu vermitteln.

Barbel Palm arbeitet als Diatassistentin und Diabetesberaterin DDG seit 24
Jahren in der Mukoviszidose-Ambulanz der Universitatsklinik fir Kinder- und
Jugendmedizin in Homburg/Saar. Seit 2001 engagiert sie sich als 1. Vorsit-
zende im AK Ernéhrung im Mukoviszidose e. V.
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