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Aus der Redaktion

07.02.2020: ist der Stichtag zur Abgabe Ihrer Bewerbung fiir
den neuen Bundesvorstand, der auf der Mitgliederversamm-
lung wéhrend der Jahrestagung vom 08.—10. Mai 2020 in
Weimar gewahlt werden wird, sowie fiir den Arbeitskreis der
erwachsenen Patienten (AGECF). Bei Interesse bitte auf den
Seiten 22 und 30 weiterlesen!

22.11.2019: Jede zweite Stelle kann in der Mukoviszidose-Ver-
sorgung kiinftig nicht besetzt werden. Das ist das alarmie-
rende Ergebnis des Fachkraftegutachtens der Unternehmens-
beratung PricewaterhouseCoopers (pwc) im Auftrag des
Mukoviszidose e.V., das auf der Deutschen Mukoviszidose
Tagung vorgestellt wurde (siehe Artikel auf Seite 31).

November 2019: Susi Pfeiffer-Auler feiert runden Geburtstag.
Liebe Susi, wir gratulieren Dir herzlich und wiinschen Dir das
Allerbeste! Du leitest unsere Redaktion seit unser Mitglieder-
magazin muko.info im Dezember 2003 aus der Taufe gehoben
wurde. Dafiir danken wir Dir sehr und wiinschen uns, dass

Du uns noch lange mit Deinen Ideen, Texten und den vielen
Details der tdglichen Redaktionsarbeit bereicherst!

muko.connect: Soziale Plattform fiir Mukoviszidose-Betroffene (Bild links)
Susi Pfeiffer-Auler feierte Geburtstag und sammelte Spenden fiir den Mukovis-
zidose e.V. (Bild rechts)

18.09.2019: Unsere Smartphone-App ,,muko.connect” geht
online: Die erste Soziale Plattform fiir Mukoviszidose-Betrof-
fene und deren Angehdrige im deutschsprachigen Raum! Die
App soll den sozialen Austausch durch gezielte und schnelle
Kontaktaufnahme untereinander ermdéglichen und damit die
Selbsthilfe um die digitale Form erweitern. Lesen Sie weitere
Informationen auf Seite 28.

06.09.2019: Die Redaktionssitzung findet als Telefonkonfe-
renz statt. Schwerpunktthema ist die Inhalationshygiene:
Wie viel Aufwand muss man bei der Desinfektion der Inhala-
toren eigentlich betreiben und welche Malnahmen sind sinn-
voll? Mit vielen klugen Gedanken und Erfahrungen unserer
Autoren wollen wir Thnen Orientierung geben. Lesen Sie dazu
ab Seite 6.

Herzlichen Gliickwunsch an Henning Bock zur Verleihung
unseres Unternehmensschutzengels fiir sein besonderes
Engagement (Interview auf Seite 50)!

Da auch wir als Redaktion uns verstdrkt iiber die Nachhal-
tigkeit unseres Handelns Gedanken machen wiirden wir uns
freuen, wenn Sie uns helfen, Papier zu sparen, indem Sie lhre
muko.info ab 2020 als Online-Magazin beziehen. Wie Sie
wechseln, erfahren Sie auf Seite 20.
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Stephan Kruip
Bundesvorsitzender des
Mukoviszidose e.V.

Editorial
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Inhalationshygiene

Zwischen notwendiger Sorgfalt und Praktikabilitat

Wiirden im Inhalationsgerdt Keime wie Pseudomonas wachsen, konnten sie mit der ndchsten Inhalation direkt in die Lunge des

Patienten gelangen und dort moglicherweise Lungenentziindungen ausldsen. Dass das Inhalationsgerdt sauber und keimfrei

sein muss, ist also einleuchtend. Doch wie viel Aufwand muss man bei der Desinfektion der Inhalatoren eigentlich betreiben

und welche Mainahmen sind sinnvoll? Dariiber herrscht auch unter Experten nicht immer Einigkeit. Laut Herstellerangaben in

der Gebrauchsanweisung soll man den Inhalator nach Benutzung unmittelbar zerlegen, in warmem Wasser mit Spiilmittel

spiilen, abspiilen und trocknen. Au3erdem soll das Inhalationsgerdt einmal taglich desinfiziert werden.

Nur Spiilen reicht nicht — Desinfektion ist wichtig!

In einem amerikanischen CF-Zentrum wurde in diesem Jahr eine
Umfrage zur Inhalationshygiene unter betroffenen Familien
durchgefiihrt. Es wurde nach Hintergrundwissen genauso ge-
fragt wie nach der Technik der Inhalationshygiene. Parallel wur-
den die Inhalatoren auf mogliche Verunreinigungen untersucht.
Alle befragten Familien waren sehr sensibilisiert fiir das Thema
Hygiene und Infektionsvermeidung. Ein Teil der Familien hatte
die Inhalatoren zwar regelmagig gereinigt, aber die Desinfekti-
on der Gerdte als weniger wichtig eingestuft. In den Inhalatoren
dieser Familien wurden Keime gefunden. Das ist natdirlich nur
ein Beispiel aus einem CF-Zentrum. In Deutschland miissen die
CF-Zentren laut Hygiene-Empfehlung der KRINKO (Kommission
fiir Krankenhaushygiene und Infektionspravention beim Robert
Koch Institut) Patienten und ihre Familien in die Methode der
Aufbereitung (Reinigung und Desinfektion) einweisen.

Wie soll die Desinfektion erfolgen?

Hersteller und die KRINKO empfehlen in ihren Gebrauchs-
anweisungen die Desinfektion ihrer Inhalatoren mit einem
handelsiiblichen Vaporisator fiir Babyflaschen (nicht fir die
Mikrowelle). Auch der Arbeitskreis Physiotherapie im Muko-
viszidose e.V. verweist in seinen neuen Hygieneempfehlungen
fur niedergelassene Physiotherapeuten (siehe Seite 26) auf
diese Herstellerempfehlung. Demnach soll eine Reinigung nach
jeder Inhalation durchgefiihrt werden, eine Desinfektion einmal

taglich. Nach der Inhalation soll das Gerat sofort auseinander
gebaut und fir finf Minuten in warmes Wasser mit Spulmittel
gelegt werden. Danach werden alle Teile unter flieSendem
Wasser abgesplilt und ausgeschiittelt, um das Abtropfen zu
beschleunigen. Die Teile werden dann im Vaporisator fiir sechs
Minuten sterilisiert und danach auf eine trockene und saubere
Unterlage zum Trocknen gelegt.

Strittiges Thema: Die Trocknung

Eine Arbeitsgruppe aus Osterreich (Hohenwarter et al. 2016)
hatte in Versuchen gezeigt, dass eine aktive Trocknung eine
Wiederverschmutzung mit Keimen zur Folge haben kann.

Die Studie konnte zeigen, dass die Verneblerteile keimfrei blei-
ben, wenn sie nass im Vaporisator verbleiben; somit kann diese
Methode alternativ zu der Trocknung an der Luft durchgefiihrt
werden. Welche Methode die bessere ist, konnte noch nicht
abschliefend geklart werden. Immerhin zeigte die Studie auch,
dass die getestete Dampfsterilisation alle typischen CF-Keime
beseitigen konnte.

Fazit

Grundsatzlich ist also die Desinfektion mit dem Vaporisator
effektiv. Einige Details in der Durchfiihrung bleiben jedoch
kontrovers. Generell sollte die jeweilige Gebrauchsanweisung
beachtet werden, auch um die Geradtefunktion optimal zu
erhalten.

Quellen:

Murray et al. (2019) Nebulizer cleaning and disinfection
practices in families with cystic fibrosis: The relationship
between attitudes, practice and microbe colonization.

J Cyst Fibros. 2019 May 22. pii: $1569-1993(19)30112-2.doi:
10.1016/j.jcf.2019.05.008. [Epub ahead of print]

Gebrauchsanweisungen und Empfehlungen des Herstellers:
www.pari.com/de/service/hygienische-aufbereitung-zu-hause

Simon et al. (2012) KRINKO-Empfehlung ,Anforderungen
an die Hygiene bei der medizinischen Versorgung von
Patienten mit Cystischer Fibrose (Mukoviszidose),
www.muko.info/fileadmin/user_upload/aks/physiotherapie/
cf-leitlinie_hygiene.pdf

Hohenwarter et al. (2016) An evaluation of different

steam disinfection protocols for cystic fibrosis nebulizers.
Journal of Cystic Fibrosis 15 (2016) 78—-84
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Ein besonderes Angebot

Inhalationssprechstunde

Im Heidelberger Universitatsklinikum (Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin) gibt es seit drei Jahren ein auBergewdéhnliches

Beratungsangebot der Physiotherapeutin Annegret Hovel fiir CF-Patienten. Wir haben sie nach den Besonderheiten gefragt.

muko.info: ,Inhalationssprechsstunde* heif3t Ihr Angebot.
Was genau diirfen wir uns darunter vorstellen?

Annegret Hovel: Unsere Idee ist, dass wir Familien und Patien-
ten unterstiitzen, Wege zu finden, wie sie die tagliche Inhala-
tion durchfiihren kénnen. Die Bediirfnisse der Patienten ver-
dandern sich ja. Im Prinzip fangen fast alle mit dem gleichen
Regime an, Inhalation von Kochsalzlésungen usw. Aberim
Laufe der Krankheitsgeschichte verdndert sich vieles und
jeder Patient muss individuell behandelt werden.

muko.info: Sie betreuen also nicht vorrangig
neudiagnostizierte Familien?

Annegret Hovel: Vorrangig nicht, denn unsere Neudiagnosti-
zierten erhalten stationdr einen Basis Check-up. Dort wird
alles Notwendige erkldrt und besprochen. In meiner Sprech-
stunde berate ich hdufig genau dann, wenn Anderungen not-
wendig sind. Das hat viel mit dem wachsenden Alltags-Stress
der Patienten zu tun, z. B. schaue ich bei Jugendlichen oder
Pubertierenden, die vielleicht gar nicht mehrinhalieren wollen,
ob eine Alternative (wie z. B. Trockeninhalation) angeboten
werden kann. Diese Option muss dann mit dem behandelnden
Arzt geklart werden.

muko.info: Kommen zu lhnen also Familien,
die keine regelm@fiige Physiotherapie machen?

Annegret Hovel: Nein, ich hoffe doch sehr, dass alle regelmafiig
zur Physiotherapie gehen. Aber dort wird eher selten inhaliert,
aus diversen Griinden. Oft haben die Physiotherapeuten keine
Inhaliergerdte oder Bedenken bzgl. Hygiene.

muko.info: Stichwort Hygiene. Besprechen Sie auch das
Thema Reinigung der Inhaletten mit lhren Patienten?

Annegret Hovel: Ja, wir lassen die Familien alles mitbringen,

was sie diesbeziiglich benutzen, auch Atemtrainingsgeréte.

Dann sehe ich auch, ob etwas ersetzt werden muss. Unser

Vorschlag fiir die Reinigung der Inhaletten sieht so aus:

» Desinfektion der komplett zerlegten und ausgewaschenen
Inhalette im Vaporisator

» Wenn der Vaporisator ungeoffnet war, kann die ndchste
Inhalation auch mit einer feuchten Inhalette durchgefiihrt
werden

» Sobald der der Deckel geodffnet wurde, miissen die nicht
sofort benutzten Teile getrocknet werden

muko.info: Wie hdufig kommen lhre Patienten zu lhnen?
Annegret Hovel: Mein Wunsch wére, einmal im Jahr. Aber meist
ergibt sich eine Beratung, wenn ein Problem oder eine Frage
auftauchen, sodass es da keine RegelméBigkeiten gibt.

muko.info: Danke fiir Ihre Zeit! Und weiterhin gutes Gelingen.

Das Interview mit Annegret Hovel fiihrte Susi Pfeiffer-Auler
(Redaktion)

Hier werden Fragen rund ums Inhalieren gekldrt: Annegret Hovel
im Gesprdch mit der jungen Patientin Alma.
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Sterilisation von Inhalationszubeho6r
Metalltrays fiir die Aufbereitung von Inhaletten

Bei einem stationdren Aufenthalt wird CF-Patienten tdglich
ein frisches Inhalations-Set zur Verfiigung gestellt. Um die
Sterilisation und Wiederverwendung des Inhalationszubehors
zu optimieren, wurde im Heidelberger Universitatsklinikum
ein qualitatsgesichertes und Ressourcen-sparendes Verfahren

entwickelt.

Im Frithjahr 2018 kam die Leiterin der Zentralsterilisation des
Heidelberger Uniklinikums mit dem Hinweis auf die Kinder-
klinik zu, dass die Erfiillung der Qualitatsstandards, die bei
der Aufbereitung und Sterilisation von Mehrweg-Inhaletten
anzusetzen sind, in Zukunft nachvollziehbar dargestellt wer-
den missen. Bereits zuvor durfte die Aufbereitung der bei uns
eingesetzten PARI-Inhaletten nicht mehr auf der eingesetzten
Station erfolgen, sondern musste an die zentrale Sterilisa-
tionsabteilung der Klinik abgegeben werden. Leider waren
unsere Erfahrung mit diesem Vorgehen bereits zu diesem
Zeitpunkt eher negativ, weil durch die zentrale Aufberei-

tung sehrviele Teile der Inhaletten abhandenkamen und

wir dadurch sehrviel neue Inhaletten bestellen und einkau-
fen mussten.

Auch Mehrweg-Inhaletten halten nicht ewig

Zusdtzlich muss aber bedacht werden, dass die Dauer der
Verwendung und die Anzahl der Aufbereitungszyklen fiir die
PARI-Inhaletten eigentlich begrenzt sind. Laut Hersteller diir-
fen diese nur ein Jahr Verwendung finden, miissen aber auf
jeden Fall auch bereits nach 300 Durchgédngen (Benutzung
plus Aufbereitung unter Einhaltung der Hygienerichtlinien)
entsorgt werden. In der Klinikroutine war es immer schwierig,
diese Anforderungen, die eigentlich eine Zahlung der Aufbe-
reitungszyklen notwendig gemacht hdtten, verldsslich umzu-
setzen. Davon ausgehend, dass wir durch die Zeitdauer fiir die
zentrale Aufbereitung der Inhaletten (einschlie3lich des Trans-
ports) keine 300 Aufbereitungsdurchgénge pro Jahr erreichen,
halfen wir uns damit, alle Inhaletten einer Station einmal pro
Jahr auszutauschen. Schwierig war aber bei diesem Vorgehen
auch, dafiir zu sorgen, dass die Einzelteile verschiedener
Inhaletten (von unterschiedlichen Stationen) wihrend der
Aufbereitung in der zentralen Sterilisationsabteilung nicht ver-
mischt werden bzw. solche verloren gehen. Da Letzteres leider
des Ofteren der Fall war, mussten solche Teile oft durch neue
ersetzt werden, was die Benutzung unserer Mehrweg-Inhalet-
ten zusatzlich verteuerte. Das Problem der eigentlich notwen-
digen Zahlung der Aufbereitungsdurchgénge blieb allerdings,

denn auch unsere klinikeigene Medizintechnik-Abteilung und
die Firma PARI konnten keine zufriedenstellende technische
Losung dafiir finden.

Eigens entwickeltes Metallkdstchen fiir Inhalationszubehor
Aus diesem Grund wurde im Team (Arzt, Stationsleitung,
Physiotherapeutin) iberlegt, wie wir zur Umsetzung der hohen
Hygiene-Qualitdatsstandards unsere Qualitdatsstandards fiir
die Inhalation erhalten kdnnen. Nach intensiver Diskussion
blieben schlieflich nur zwei Méglichkeiten:
» AusschlieBliche Verwendung von Einmal-Inhaletten
» Schaffung der Moglichkeit einer verldsslichen Zdhlung
flir die PARI-Inhaletten
Wirwaren uns einig, dass wir aus Griinden der Qualitat und
der Nachhaltigkeit unbedingt eine Losung fiir die Inhaletten
finden wollten. Auf Vorschlag unserer Zentralsterilgutversor-
gung entstand daraufhin die Idee, den Bau eines speziell fiir
die PARI-Inhaletten konfigurierten Metallkdstchens (Tray) in
Auftrag zu geben und ein Verfahren zu entwickeln, welches
die strengen Richtlinien zur Aufbereitung erfiillt.

Das Tray wurde so konfiguriert, dass alle Inhalettenteile auf
Metallstifte aufgesteckt werden, sodass sie gut zu sdubern
sind und keine Flussigkeit im Rahmen des Aufbereitungspro-
zesses auf Inhalettenteilen stehen bleiben kann. Jedes Tray
ist mit einem Barcode codiert, beinhaltet alle Teile eines PARI-
Inhaletten-Satzes und bleibt fiir die Dauer der Verwendung so
zusammen. In einer zuvor durchgefiihrten Bedarfsermittlung
haben wir uns letzten Endes auf zwei Arten von Ausstattungen
fiir diese Kdastchen festgelegt. Derzeit sind alle Stationen mit
einer bestimmten Anzahl von Trays ausgestattet, die mit der
Zugehdorigkeit und Laufzeit codiert sind.

Der Weg der Inhaletten kann nachverfolgt werden

Fur die Verwendung kommen die Trays geschlossen in die
Patientenzimmer und werden auf die gleiche Art wieder zu-
rickgenommen. Nach Ausgabe verbleibt das Tray mit dem
PARI-Inhalettensatz maximal einen Tag (von der ersten bis
zur letzten Inhalation des Tages) beim Patienten. Danach wird
das Tray wieder komplett in die zentrale Aufbereitung unserer
Zentralsterilgutversorgung gegeben. Dort wird der Barcode
des Tray gescannt, wodurch dieses wiedererkannt und da-
durch die Anzahl der Aufbereitungen gezahlt wird. Nach dem
Reinigungs- und Sterilisierungsprozess wird das Tray nach
einer Priifung auf Vollstandigkeit wieder an die hinterlegte

Schwerpunkt-Thema: Inhalationshygiene



Station zuriickgeschickt. Die Station erhdlt danach das Me- im Prinzip funktioniert die Idee gut. Wir sind sehr froh, auf
tallkdstchen wieder mit einem sauberen und technisch sowie diesem Weg unsere Qualitdatsstandards fiir unsere Patienten
hygienisch einwandfreien Inhalettensatz zuriick. Auf diese halten zu kénnen und der Verwaltung dankbar, dass sie die
Weise ist die Laufzeit immer bestimmbar: Ist entweder eine Gelder dafiir freigegeben hat.

Nutzungsdauer von einem Jahr oder sind 300 Aufbereitungen

erreicht, so wird dieses Tray automatisch fiir die Wiederauf- Annegret Hovel

bereitung gesperrt. Das Tray muss dann mit einem komplett Leitende Physiotherapeutin

neuen PARI-Inhalettensatz bestiickt und neu codiert werden,

damit die Zahlung wieder von vorn beginnen kann. Dieses PD Dr. med. Olaf Sommerburg
spezielle Verfahren wurde in unserer Klinik validiert. Sektionsleiter Mukoviszidose-Zentrum

Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin der
Metallkdstchen bewdhrt sich Universitat Heidelberg
Wir waren sehr froh, dass wir die Verwaltungsdirektion und
die Pflegedienstleitung von dieser sinnvollen MaBnahme Birgitt Honle
iberzeugen konnten, sodass diese grof3e Investition getatigt Bereichsleitung Zentrale Sterilgutversorgungsabteilung
wurde. Seit April 2019 lduft dieses Modell bei uns im Haus. am Universitatsklinikum Heidelberg
Es gibt in der Umsetzung noch kleine Stolperfallen, aber

Stark durch
den Tag

Alle Inhalettenteile passen genau auf die Stifte im Metallkadstchen.

Das Metallkdstchen kommt
verschlossen in die Sterili-

sation und wieder zuriick Energea PKid & Energeap

auf die Station.

v Energieanreicherung in Pulverform

v flexibel und geschmacksneutral

v vollbilanziert gegen Mangelernahrung
008000 - 9963829 (gebiihrenfreie Hotline aus A, D, NL)

)
) - meta Fon +49 (0) 84 32-94 86 0 » eMail info@metax.org * Shop www.metax-shop.org
Der Bfircpde zur elndeu't|gen. DA metaX Institut fiir Didtetik GmbH ¢ Am Strassbach 5 ¢ 61169 Friedberg GERMANY
Identifizierung ist fest integriert.
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Die Inhalette, die Keime und das Klima
Ein Denkanstof3 fiir mehr Gelassenheit

In die Uberlegungen dieses Autors flieBen ganz andere Aspekte
als iiblich mit ein — der Blick richtet sich auch auf Umweltfragen.

Mein Vaporisator hat eine elektrische Leistung von 350 W.
Lasse ich ihn zweimal am Tag eine Stunde meine Inhalette
auskochen und trocknen, dann (ich hab's ausgerechnet) kom-
men bei der Stromerzeugung pro Jahr ungefdahr 100 kg CO2
zusdtzlich aus einem deutschen Kraftwerk raus, das entspricht
einer Autofahrt (je nach Autotyp) von 500-1.000 km! Dass
unsere COz2-Emmissionen die Erde erwdrmen werden, haben
Wissenschaftler schon 1912 vorausgesagt, und spatestens seit
meinem Studium halte ich die Klimakatastrophe fiir die grofite
Gefahr fiir den Menschen.

Hygiene ist wichtig, aber...

Deshalb: Muss das tagliche Kécheln wirklich sein? Ich finde
Hygiene sehrwichtig und treffe konsequente MaBnahmen, um
im Krankenhaus oder von anderen CF-Patienten keine unlieb-
samen Gdste in meine Lunge zu lassen: Handewaschen und
-desinfektion, Abstand halten, in die Armbeuge husten etc. —
das ganze Programm. Aber wenn ich inhaliert habe, sind in der
Inhalette ,,nur“ Keime aus meiner Lunge, und mit denen kommt
meine Lunge klar, selbst wenn ich davon einige wieder einat-
me. Natiirlich sollten sich die Pseudomonaden in der Inhalette
nicht vermehren, deshalb wasche ich sie direkt nach dem

Inhalieren unter dem Wasserhahn griindlich aus, schleudere
Tropfchen durch kraftiges Schiitteln aus und lege die Einzel-
teile dann in meinen Vaporisator mit leicht ge6ffnetem Deckel,
sodass sie in den ca. 12 Stunden bis zur ndchsten Inhalation
zuverldssig abtrocknen. Einmal in der Woche wird sicherheits-
halber vaporisiert, und nach zwei Monaten kommt mit der
Antibiotika-Lieferung der Apotheke eine neue Inhalette.

Individuelle Entscheidung

Damit habe ich in den letzten 20 Jahren zwei Tonnen CO2 und
einiges an Zeit eingespart, und mein Pseudomonas-Keim be-
kam seitdem keinerlei Verwandtenbesuch. Natdrlich traut sich
kein Experte, diesen Tipp zu unterstiitzen und ich gebe fiir die
Sicherheit auch keine Gewdhr. Jeder mége selbst entscheiden,
wieviel Vaporisation er fiir sein Sicherheitsgefiihl benétigt. Ich
sehe die Inhalettendesinfektion jedenfalls inzwischen sehr
gelassen und mache dafiir lieber mehr Sport.

Ein dlterer CF-Patient (Name und Adresse

des Autors sind der Redaktion bekannt)

Anmerkung der Redaktion: Eine Trocknung im Vaporisator von
jeweils 60 Minuten ist medizinisch nicht notwendig und erh6ht
zudem den Verschleif der Vernebler, siehe Artikel auf Seite 6.

Inhaletten im Vaporisator

Trocknen unnotig?

lhre Routine der Reinigung beschreibt uns Salih Turanli.

Die Familie verzichtet komplett auf die Trocknung der gereinigten Inhaletten.

Mein Sohn ist fast zwdlf Jahre alt und wir benutzen den eFlow
seit circa vier Jahren. Nach dem Gebrauch der Inhalette am Mor-
gen spiile ich zuerst alle Teile und lege Sie auf ein Kiichentuch.
Wenn wir die zweite Inhalette abends benutzt haben, verfahre
ich genauso.

Reinigung im Vaporisator
Morgens lege ich beide Inhaletten in den Vaporisator. Ich
vaporisiere immer morgens. Nachdem ich mir die Hande

desinfiziert habe, baue ich eine Inhalette zusammen und
befiille sie mit der Lésung. Ich denke, um die Inhalette
keimfrei zu halten, ist es besser, sie im Vaporisator zu
lassen. Deswegen packe ich Sie auch nicht aus und lasse
sie nicht an der Luft trocknen. Mein Sohn hat bisher keine
Probleme mit Pseudomonas gehabt. Ich fiihle mich dadurch
bestatigt.

Salih Turanli

Schwerpunkt-Thema: Inhalationshygiene
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Vaporisator, Dampfgarer, Thermomix...
Alternatives Auskochen

»Dieses Verfahren ist nicht validiert und rechtlich bewegt man sich damit auf unsicherem Terrain, auch wenn man vom Vorgang

her annehmen konnte, dass ein Dampfgarer dhnlich wie ein Kochtopf wirkt und sich zur Desinfektion gut benutzen lief3e.*

Das war der Kommentar des Expertenrates zu einer Anfrage, ob ein Dampfgarer zum Sterilisieren der Inhaletten genutzt

werden konne. ,,Wir haben uns trotzdem getraut und nur beste Erfahrungen gesammelt®, sagt Familie P.

Zu lange ausgekocht

Nachdem wir vor tiber 20 Jahren einmal
unsere Inhaletten bis zur Unkenntlichkeit
abgekocht hatten (ich hatte den Topf

mit den auszukochenden Teilen auf dem
Herd schlicht vergessen und alles war
zusammengeschmolzen), hatten wir

uns fur diese Alternative entschieden.

Dampfgaren funktioniert wunderbar
Hierzu steckten wir unsere gereinigten
Inhaletten in den Dampfgarer und lieen
sie 20 Minuten bei 100 °C ,,dampfen*.
Danach kamen sie fiir weitere 20 Minuten
in den Backofen, Umluft, ebenfalls bei
100 °C. Gelegentlich fand sich noch ein
Wassertropfen im Aufsteckteil der Inha-
lette, der wurde mit dem Inhaliergerat
weggepustet. Bis zur Wiederverwendung

bewahrten wir die Inhaletten im sau-
beren Geschirrtuch auf. Wirnahmen es
damals sehr genau mit dem Trocknen der
Teile. Heute denke ich, dass die Sterilisa-
tion — erst unmittelbar vor der ndchsten
Nutzung — das aufwéndige Trocknen
ersparen wiirde.

Vom Prinzip her funktioniert das genauso

mit einem Babyflaschen-Vaporisator
Vaporisator und Dampfgarer kommen nicht mehr

oder auch mit dem Thermomix. zum Einsatz...

Fur Insider: Gereinigte Inhaletten in das
Garkorbchen geben, ca. 500 ml Wasser
einfiillen, 25 Minuten Varoma Stufe 1
laufen lassen: www.youtube.com/
watch?v=3JRv5XjvqcA

Familie P.

Abkochen in Essigwasser
Vaporisator unsicher?

seit wir den Thermomix haben.

Ich reinige meine Inhaletten durch Abkochen mit Essigwasser, vorher im Vaporisa-
tor, das wurde mir jedoch gerade in der Erkdltungszeit zu unsicher, da diese Gerdte
meistens nur 80 °C heiRen Wasserdampf erzeugen. Danach trockne ich sie auf
einem Handtuch und bewahre sie in einer Plastikbox auf, welche regelmafig
desinfiziert wird, bis ich sie wieder benutze.

Ich inhaliere zwei bis dreimal taglich und bendétige alle drei bis fiinf Jahre ein neues
Inhalationsgerét. Die Vernebler halten sechs bis zwolf Monate. Allerdings waren die

dlteren Modelle (LL-Vernebler) langlebiger als die neuen (Lg -Sprinter).

Mit freundlichen GriiRen Lea Scheibler, 20 Jahre, CF

Schwerpunkt-Thema: Inhalationshygiene
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Mit Grauen denkt Antje an die mangeln-
den Hygiene-Standards in ihrer Kindheit
zuriick und sagt, dass Aufklarung dies-
beziiglich sehrwichtig gewesen sei.

Ich bin Jahrgang 1967. War es schon
miihsam genug, meinen Eltern das
richtige Inhalieren fiir mich beizubringen,
so wurde das Thema Hygiene diesbeziig-
lich vollkommen ausgelassen. Inhalette
mal fix unter den Wasserhahn halten,

auf einem Handtuch parken - fertig.

Das Thema Hygiene war bis zur Jahrtau-
sendwende eh kein Thema. So haben wir
doch in der Alpinen Kinderklinik Davos
autogene Drainage als Gruppentherapie
gemacht. Die Inhaletten wurden genauso
behandelt wie daheim. Wir lebten wie

in einer Jugendherberge und teilten uns
Bad und Toilette. Aus heutiger Sicht PFUI!
Man wurde nicht aufgeklart, wie wichtig
das Thema ist, und deshalb war es auch
keins. Trotzdem gab mir ein Kumpel den

Wandel der Standards

Hygiene-Wissen langsam gewachsen

Tipp, dass man die Inhalette mit einem
Vaporisator auskochen kdnne. Das hab
ich dann fortan auch gemacht.

In der Uni in K6ln musste ich dann ab ca.
2005 einen Mundschutz und Handschuhe
in der Ambulanz anziehen. Allmahlich
ddmmerte es mir.

Heute bin ich doch gut aufgeklart und des-
infiziere meine Inhalette per Vaporisator.
Danach stelle ich sie separat zum Trocknen
weg. Gerne auf die Heizung. Die eFlow-Teile
halten aber tatsdchlich nicht lange. Mit
Colifin wechsel ich den Vernebler ja mo-
natlich. Den Vernebler fiir Mucoclear muss
ich mir regelmafiig verschreiben lassen.

In Hotels wiederum finde ich, ist das
Thema Hygiene etwas anstrengender.
Aber auch das bekommt man hin. Die
Aufklarung zu diesem Thema tat absolut
Not. Auch hab ich schon manchen Infekt
dank Mundschutz verhindert.

Ich bin froh, dass die Hygienestandards
auch auf Seminaren eingehalten werden.
Und fiir sich zu Hause kann man auch
eine Menge unternehmen. Mit Sterilium,
Cutasept und anderen kleinen Helferlein.

Antje Loffelholz

HOMECARE PHARMA VERSANDAPOTHEKE

Ambulante i.v.
Antibiotikatherapien

und Erndhrungstherapien
aus einer Hand

APOSAN

sicher. gut. versorgt.

APOSAN GmbH | Gottfried-Hagen-Str. 40 | 51105 Kéln |
Mail mail@aposan.de | Web www.aposan.de |

Tel. +49 (0) 221 160 21 0
YouTube AposanGruppe
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Bilder sagen mehr als tausend Worte
Vorgehensweise mit iiber 20-jahriger Erfahrung
fiir gut und praktikabel befunden

Maren Currle (Jahrgang 1965, CF, pseudomonasfrei) hat uns Schritt fiir Schritt fotografiert, wie sie ihre Inhalations- und

Atemtrainingsgerdte sdaubert.

Ablauf:

Bild 1: Wasserin den Vapo, ein Schuss Zitronensaure dazu.

Bild 2: Je zwei Inhaletten, Flutter und Pep-Systeme auseinanderbauen und hinein
Bild 3: Alles mit etwas Abstand positionieren...

Bild 4: Deckel drauf und an

Bild 5: Hinde mit Seife waschen

Bild 6: Frisches gebiigeltes Geschirrhandtuch auslegen

Bild 7: Alle Teile zum Trocknen aufstellen (zwolf Stunden)

Schwerpunkt-Thema: Inhalationshygiene

Bild 8: Vapo von innen abtrocknen, verstauen

Bild 9: Geschirrhandtuch nach gewisser Trockenheit nehmen, sodass nichts rausfallt
Bild 10: Ab in die Schublade, bis zum nédchsten Inhalieren

Bild 11: Hande waschen mit Seife

Bild 12: Alles aus der Schublade holen, natiirlich vorsichtig, sodass nichts rausfallt
Bild 13: Zusammensetzen und das Inhalieren kann starten

Bild 14: Sammeln bis zur zweiten Inhalation, dann alles von vorne...
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Ein komplexes Thema
Trocknen oder nicht?

Vanessa Schulze-Plaschnik aus Havel-
land schreibt uns, wie sie sich den
Alltag erleichtert.

Das Inhalationsgerat und der Schlauch
selbst werden von uns regelmafig etwa
einmal wochentlich auBen desinfiziert.
Jahrlich achten wir auf eine Wartung, zu
der der Austausch des Filters, das Mes-
sen des Drucks sowie der Austausch aller
Inhaletten und Schlauche gehoren. Beim
Austausch besteht Anspruch auf Kosten-
tibernahme durch die Krankenkasse.

Auf der Neonatologie haben wir gelernt,
das Stillzubehor moglichst steril aufzu-
bewahren. Seither nutzen wir eine Mull-
windel als Unterlage fiir die Lagerung des
Inhalationszubehdrs und eine weitere
oben driiber. Bislang hat es ohne Ver-
dnderung der Keimlage ausgereicht, die
beiden Mullwindeln einmal pro Woche
auszuwechseln — bei separater Wasche
mit 60 °C gereinigt. Eine lange Zeit haben
wir etwa drei Sets von Inhaletten am
Abend mit hei’em Wasser abgespiilt und
im Vaporisator sterilisiert.

Schwerpunkt-Thema: Inhalationshygiene

Problem: Das Trocknen

Die Inhaletten sollten bei der Methode
ausschlieBilich trocken verwendet wer-
den, gepriift haben wir das durch ein

Aufklopfen auf eine trockene Oberflache.

Haufig hatten wir dann das Problem,
dass die Einzelteile der Inhalette noch
nicht trocken waren, was kleine Tropf-
chen auf der Oberflache zeigten! Eine
Inhalation war dann leider nicht mehr
moglich. Nach vielen Beitrdgen in den
Medien haben wir uns in unserer Ambu-
lanz erkundigt, ob nicht auch die dort
genannten Methoden ,,sicher* waren.
Nachdem uns unsere Mukoviszidose-
Ambulanz, die Charité Berlin, ein ,,GO“
fur eine in unseren Alltag passende
Methode bewilligt hatte, haben wir vor
langer Zeit umgestellt — bislang ohne
Keimprobleme.

Wir spiilen nun die Inhaletten nach dem
Inhalieren mit heiBem Wasser ab und la-
gern sie, wie oben geschildert, zwischen
den Mullwindeln. Direkt vor der Inhala-
tion legen wir das Inhalationszubehdr in
den Vaporisator, lassen es danach ab-

kuhlen, schiitteln es aus und verwenden
es direkt danach. Natiirlich desinfizieren
wir uns die Hande vor der Entnahme der
Inhalette aus dem Vaporisator. Zur Abla-
ge sowie Befiillung mit NaCl desinfizieren
wir die Ablageflache mit Flachendesin-
fektion.

Kondenswasser

Grof3e Probleme bereitete uns auch oft
ein feuchter, kondenswasserbefiillter
Schlauch. Wir haben viel probiert und
die beste Variante ist es, die Inhalette
direkt nach der Inhalation vom Schlauch
zu trennen, das Inhalationsgerét weiter
laufen zu lassen, bis das Kondenswasser
vollstandig abgelaufen ist. Fiir einen Test
oder das komplette Entfernen von Feuch-
tigkeit im Schlauch lassen wir das Inhala-
tionsgerdt laufen, halten einen Finger auf
den Schlauchausgang, lassen los. Die
Feuchtigkeit entweicht. Diesen Vorgang
so lange wiederholen, bis keine Tropf-
chen mehrim Schlauch zu sehen sind!

Vanessa Schulze-Plaschnik




,wapo to go*

Desinfizieren auf Reisen mit dem Eierkocher

Eierkocher, Backmatte, Lochzange — fertig!

Die Idee, einen Eierkocher zum Desinfizieren seiner eFlow-
Inhaletten auf Reisen zu benutzen, ist nicht neu. Aber Mona
Stahlberg hat diese Notldsung mit einer tollen Idee perfek-
tioniert, die wir lhnen nicht vorenthalten wollen.

Ein Eierkocher funktioniert wie ein Vaporisator, ist nur kleiner
und handlicher. Doch wer den ,,Vapo to go“ schon einmal in
Gebrauch hatte, wird folgendes Problem vielleicht kennen: Die
einzelnen Teile der eFlow-Inhalette konnen durch die groen

Locher des ,Eierhalters” leicht auf die heiRe Metallplatte fallen.

Durch die Hitze der Metallplatte besteht die Gefahr, dass die

Eierkocherals ,Vapo to go“ fiir eine eFlow-Inhalette

eFlow-Teile schmelzen. Um das zu vermeiden, ist mir folgende
Lésung eingefallen:

Aus einer Silikon-Backmatte (auf Hitzebestindigkeit achten) wird
die passende Form zurecht geschnitten, sodass diese in den
»Eierhalter“ passt. AnschlieBend werden mit einer Lochzange
viele kleine Locher nebeneinander ausgestanzt, damit dort der
heifRe Dampf durchdringen kann. So entsteht eine gute Unter-
lage, die einzelnen eFlow-Teile kénnen nicht mehr auf die heiBe
Platte fallen und Sie sind gut geriistet fiir die ndchste Reise!

Mona Stahlberg

ContraCare
we care for h h

ealt

I-neb: Das intelligente
AAD-System speziell fir
CF-Patienten

¢ Passt sich dem patientenindividuellen Atemmuster
bei jeder Inhalationssitzung erneut an

* Gewabhrleistet eine effiziente und wirtschaftliche Abgabe
des Arzneimittels in die Lungen

» Speichert jede Inhalation fiir den Patienten damit dieser
Uber eine zuverlassige Erfolgskontrolle verfugt

ContraCare GmbH - BarenschanzstraBe 131 - 90429 Niirnberg - Tel.: 0911/376564-76 « Fax: 0911/376564-77

(N
Hilfsmitte'™



Wir freuen uns, dass wir so viele Zuschriften zum Thema Inhalationshygiene bekommen haben. Erstaunt hat uns, dass

fast alle unsere Autoren die Desinfektion sehr gewissenhaft durchfiihren. In den entsprechenden Foren im Internet wird

das Thema auch haufig diskutiert und manche AuBerungen dort lassen weit ldssigeren Umgang mit dem Thema vermuten.

Unser Tipp: Bleiben Sie auf der sicheren Seite!

Schon seit meiner frithesten Kindheit,
wurden die Inhaletten nach der Benut-
zung alle zusammen in kochendem
Wasser abgekocht.

Heutzutage spiile ich diese direkt nach
der Benutzung kurz unter flieBendem
Wasser ab, sammele sie (hochstens
einen halben Tag alt) im Vaporisator
und desinfiziere sie darin.

Nach dem zehnminiitigen Vorgang,
werden sie etwas abgetrocknet und
in ein extra Kiichenhandtuch gelegt.
Somit haben Keime keine Chance.

Christoph Bethge

Das Thema Hygiene war in den ersten
beiden Jahren nach der Diagnose bei
uns Zuhause heif} diskutiert worden.

Mittlerweile hat die Hygiene nicht mehr
erste Prioritdt. So werden die Inhaletten
und Ubungswerkzeuge (drei bis vier ver-
schiedene Gerate) zwar mit dem Dampf-
garer gereinigt, die Ubungswerkzeuge
landen jedoch erst nach mehrmaligem
Gebrauch im Vaporisator und verbleiben

tagelang auf dem Geschirr-Stellplatz
neben dem Waschbecken in der Kiiche.
Hande desinfizieren wirimmer.

Wir sind iberzeugt davon, dass sich
die jahrlichen drei bis vier Infekte durch
bessere hdausliche Hygiene nicht ver-
meiden lassen.

Wolfgang Tempele

Ich reinige seit Jahren meine Inhaletten
mit Hilfe eines Vaporisators, in welchem
heiBer Wasserdampf erzeugt wird, wel-
cherin der Lage ist, eine Vielzahl von
Keimen abzutéten. Nach einer Inhalation
wird die Inhalette meines eFlows mit
warmen Wasser abgewaschen und ein-
geweicht um Reste des inhalierten Koch-
salzes zu entfernen. Danach lege ich die
zerlegten Einzelteile, auch die Membran,
in meinen Vaporisator und belasse das
ganze ca. 15 Minuten im Gerét.

Wichtig ist dann noch die Trocknung.

Dazu lasse ich die Inhalette entwederim
Gerat bis sie vollkommen getrocknet ist
oder vaporisiere direkt, bevorich erneut
inhaliere. So ist die Inhalette noch warm

Schwerpunkt-Thema: Inhalationshygiene

und frisch abgekocht. Probleme gibt es
seit langer Zeit mit den Membranen fiir
den eFlow-Vernebler. Ein bis zwei Wo-
chen funktioniert da alles reibungslos
bei einer neuen Membran. Danach ver-
stopft die Membran regelméaBig und muss
mit Hilfe der Riickspiilung gereinigt wer-
den, was aber auch nicht immer den ge-
wiinschten Effekt erzielt. So kann es bis
zu fiinf Riickspiilungen bendtigen bis die
Membran wieder einsatzbereit ist. Wich-
tig ist die regelméRige Reinigung/Desin-
fektion, damit keine Keime in die Lunge
gebracht werden. Deshalb sollte nach
jeder Inhalation eine neue desinfizierte/
abgekochte Inhalette benutzt werden.

Markus Windels

Nach Gebrauch wird der Vernebler in einer
Schiissel mit warmen Wasser und Spiili
gereinigt und in einer weiteren Schiissel
bis zur ndchsten Inhalation aufbewahrt.

Vor jeder Inhalation wird der Vernebler

in einem Babyflaschenvaporisator sterili-
siert und anschliefend sofort verwendet
und mit vorher desinfizierten Handen
wieder zusammengebaut.

Daniela Hofflein




Ich inhaliere mit einem PARI Sx, der alle
ein bis zwei Jahre kaputt geht. Bisher
verlief die Kosteniibernahme durch die
AOK problemlos. Reinigen tue ich mei-
nen Inhalator mit einem Reinigungsbeu-
tel fiir die Mikrowelle von ,,RC CLEAN*
ca. ein- bis zweimal mal die Woche.

Ja, es setzt sich Salz ab am Inhalator,
aberich sehe personlich keine Gefahr

darin. Aufbewahrt werden Gerdt und
Inhalator in einer Schublade. Beim Inha-
lieren ist die Schublade natiirlich offen,
sodass Luft rein- und rausstromen kann.

Tamer Toka

Nach der Reinigung bleiben beide
Vernebler-Sets im Vaporisator, nach
der morgendlichen Inhalation wird
der benutzte Vernebler auf ein Hand-
tuch in eine Schublade gelegt bis
zur Endreinigung am Abend.

Die Vernebler und den Filterin dem Ge-
rat tauschen wir einmal im Jahr aus.

Nathalie Mak

Die Vernebler kommen abends in den
mit feuchten Lappen trocken gewisch-
ten Vaporisator. Eine kleine Menge
Wasser kommt dazu und dann wird
der Vaporisator gestartet. Der Deckel
bleibt zu bis zum Morgen.

Lappen trocknet, fir die
Reinigung am Abend wird
dieser ein paar mal durch-
gesplilt und dann benutzt.

Inhaliert wird morgens und
abends. Morgens wird das erste
Vernebler-Set zum Inhalieren
rausgenommen, das zweite
Set bleibt bis zur Inhalation
abends im Vaporisator.

Ich benutze fiir die Nassinhalation aus-
schlieBlich den PARI eFlow und die dazu
gehorigen Vernebler. Dieser eFlow ist
tatsdchlich noch mein erster, den ich vor
ca. sechs Jahren bekommen habe. Hin-
tere Klappe und Verneblerkabel wurden
ein- bis zweimal mal ausgetauscht,

aber sonst funktioniert er noch topp.

Ich reinige diesen mit samtlichen Kabeln
alle paar Wochen mit einem Desinfekti-
onstuch. Die Vernebler selbst wechsle
ich nur einmal pro Woche (ich weif3, zu
selten aber die Zeit fehlt einfach). Sie
werden in einer extra dafiir vorgesehe-

nen Schiissel mit heiem Wasser ein-
geweicht und von Riickstanden befreit.
Anschlieffend landen sie im Vaporisator.
Getrocknet werden sie auf/unter einem
sterilen Geschirrtuch.

Robert Theuer

Folgender Prozess findet bei uns taglich
nach Einsatz des Verneblers des eFlows
zur Reinigung statt:

» Inhalette und Vernebler werden unter
warmen Leitungswasser abgespiilt
(vorher heiB durchlaufen lassen)

» dann in den Vaporisator mit destil-
liertem Wasser legen

» trocknen der einzelnen Teile
auf sauberem Handtuch

» erst nach 100% Trocknung werden
Inhalette und Vernebler (nicht zusam-
mengebaut) in eine saubere Schub-
lade weggerdaumt

» alle drei bis vier Monate wird der
Vernebler riickwarts mit NaCl 0,9
durchgespiilt (spezielles Gerat)

» beizweilnhalationen taglich benoti-
gen wir alle ein bis anderthalb Jahre
neue Vernebler

Die Reinigung findet praktisch so statt
wie vom Hersteller empfohlen.

Michaela Jager

Schwerpunkt-Thema: Inhalationshygiene



Antibiotikatherapie

Schwerpunkt-Thema der muko.info 1/2020

Trotz neuer Medikamente bleibt derzeit die Erkrankung der Lunge immer noch eines
der Hauptprobleme bei Mukoviszidose. Zunehmend riicken neben dem Problemkeim
Pseudomonas aeruginosa neue Keime in den Fokus wie nicht-tuberkuldse Mykobak-
terien (NTM) oder Methicillin-resistente Staphylococcus aureus (MRSA). Auch
wird tiber Nebenwirkungen bestimmter Antibiotikaklassen (z. B. Fluorchinolone)
berichtet. In der ersten Ausgabe 2020 méchten wir [hre verschiedenen Erfahrungen
mit Antibiotikatherapien sammeln und austauschen: Welche Keime machen Proble-
me? Sind die Therapien mit dem Alltag vereinbar? Gibt es genug Therapieoptionen?
Wie sieht es mit Unvertraglichkeiten und Nebenwirkungen aus?

Wir freuen uns auf lhre Leserbriefe!
Schreiben Sie uns — bitte maximal 300 Worter und moglichst mit Bild
via E-Mail: redaktion@muko.info oder per Post an:

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

Redaktionsschluss fiir die muko.info 1/2020 ist der 10.01.2020

Transition: Abschied von der Kinderklinik

Tipp
Sie kénnen die muko.info
auch alternativ auf lhrem Smart-
phone oder Tablet lesen. Wie Sie
das digitale E-Magazin bestellen
kénnen, erfahren Sie auf unserer
Webseite unter:
www.muko.info/angebote/
mediathek/mukoinfo

Schwerpunkt-Thema der muko.info 2/2020

Nach der Diagnose werden junge Mukoviszidose-Patienten meist jahrelang in einer
CF-Kinderambulanz betreut. Diese Betreuung basiert, neben der medizinischen
Versorgung, auf einem tiber lange Zeit gereiften Vertrauensverhdltnis zwischen den
Patienten, deren Familien und dem Ambulanz-Team. Doch was passiert, wenn aus
jungen Mukoviszidose-Patienten Erwachsene werden und sie die Kinderambulanz

verlassen?

Wir fragen Sie: Wie verlief Ihr Wechsel von der Kinderklinik in die Erwachsenenambu-
lanz? Fanden Sie iberhaupt problemlos eine kompetente Klinik? Wuchs das notwen-
dige Vertrauensverhiltnis zu den neuen Arzten oder wechselten sie vielleicht sogar
mehrfach die Ambulanz? Was vermissen Sie in der neuen Ambulanz und was
konnten die Erwachsenenambulanzen von den Kinderkliniken lernen?

Wir freuen uns auf lhre Leserbriefe!
Schreiben Sie uns - bitte maximal 300 Worter und moglichst mit Bild
via E-Mail: redaktion@muko.info oder per Post an:

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

Redaktionsschluss fiir die muko.info 2/2020 ist der 03.04.2020

20 Vorschau

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

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




Monty, der neue Freund

fiir die kleinen CFler

mukotv und mukotv kidz sind Informations-
plattformen, die sich mit der Stoffwechselerkrankung Mukoviszidose beschéaftigen.
Betroffene, Familienangehorige, Eltern, Kinder sowie Interessierte erhalten hier
direkt aktuelle Informationen und Wissenswertes tiber die Erkrankung. Schwerpunkt
unserer Arbeit sind dabei professionelle Aufklarungsfilme, die einen umfassenden und
authentischen Einblick in die Komplexitdt von Mukoviszidose gewéhren.

Dariiber hinaus halten wir regelmifdig Symposien filmisch fest, um insbesondere
auch Betroffenen, die aufgrund der Keimproblematik nicht an diesen Veranstaltungen
teilnehmen kdénnen, die Informationen zur Verfiigung zu stellen.

Neug ierig ? Gleich auf mukotv.de gehen und bereits produzierte Filme anschauen:

Lungentransplantation (LTX) - Diabetes bei CF - Richtige Inhalation - Reha-Kliniken
Osteoporose bei CF - Arzte-Vortrige auf Symposien / bei 6ffentlichen Veranstaltungen

info@mukotv.de Selbsthilfe Region Bremen e.V.

v

www.mukotv.de \ fMUKOVISZIDOSE
/



Wabhlen fiir den Bundesvorstand
Bewerbungen bis spdtestens 07. Februar 2020 méglich!

Auf der Mitgliederversammlung wahrend der Jahrestagung info 1/2020 und im Internet vorgestellt. Fiir diese Berichte
vom 08. —10. Mai 2020 in Weimar wird der Bundesvorstand bendtigen wir einen kurzen Bewerbungstext (100 Worter)
des Mukoviszidose e.V. gewadhlt. sowie moglichst ein Lichtbild.

Fur die ndchste Amtsperiode werden gesucht: Bewerbungen richten Sie bitte an den:

» der/die Vorsitzende Mukoviszidose e.V.

» der/die Erste stellvertretende Vorsitzende Wahlausschuss

» der/die Zweite stellvertretende Vorsitzende In den Dauen 6

» vierweitere Bundesvorstandsmitglieder 53117 Bonn

Der Bundesvorstand wird auf die Dauer von drei Jahren Wir freuen uns auf Ihre Bewerbung!

gewdhlt. Die Amtsperiode aller Bundesvorstandsmitglieder
beginnt nach erfolgter Annahme der Wahl mit dem Ende

der Mitgliederversammlung. Die Bewerbung sollte enthalten:

Wer den Bundesvorstand unterstiitzen und die Arbeit des » Name, Vorname

Mukoviszidose e.V. maBgeblich mitbestimmen und inten- » Geburtsjahr

siv mitwirken mochte, kann sich beim Wahlvorstand des » Anschrift

Wahlausschusses bis spatestens zum 07. Februar 2020 » Berufs- bzw. Amtsbezeichnung

(Posteingang in der Geschiftsstelle) schriftlich bewerben. » Furwelche Vorstandsfunktion erfolgt die Kandidatur?

» Schriftliche Erkldrung, dass der Vorgeschlagene zur
Der Bewerber muss Mitglied im Mukoviszidose e.V. sein. Kandidatur und im Falle der Wahl auch zur Amtsiiber-
nahme bereit ist
Damit die Vereinsmitglieder etwas tiber die Bewerber erfahren » Ggf. kurze inhaltliche Einlassungen
kénnen, werden alle zugelassenen Kandidaten in der muko.

Unser Verein




,Ich hatte sofort das Gefiihl, mich
wirklich einbringen zu kénnen*

Auf der 54. Jahrestagung im kommenden Mai entscheiden die Mitglieder des Mukoviszidose e.V. in der Bundesvorstandswahl,

wer die ndchsten drei Jahre die Geschicke des Vereins lenken wird. Im Interview gewdhrt Ingo Sparenberg Einblicke in die Arbeit

des wichtigsten Entscheidungsgremiums des Mukoviszidose e.V.

Warum hast du dich vor drei Jahren zur Wahl in den Bundes-
vorstand gestellt und diese Aufgabe iibernommen?

Wir CF-ler werden erfreulicherweise immer alter und schon vor
einigen Jahren war abzusehen, dass wir bald mehr Erwachsene
sein werden als Kinder. Entgegen dieses positiven Trends fand
ich es schade, dass sich damals nur zwei Betroffene im Bundes-
vorstand unseres Vereins befanden. So stellte ich mich zur
Wahl. Ich sehe mich seither in der Verantwortung, die Probleme
von uns CF-Erwachsenen und Heranwachsenden im Vorstand
zu vertreten. Gerade die gesundheitliche Versorgung treibt
mich um. Ich nehme, so oft es geht, an gesundheitspolitischen
Treffen teil und arbeite seit ca. fiinf Jahren im TFQ-Beirat mit,
um auch dort auf unsere Belange aufmerksam zu machen.

Ich bin hocherfreut, dass wirim Bundesvorstand einen Reha-
Fonds iber 300.000 Euro auf die Beine gestellt haben, um in
Deutschland bald noch mehr Reha-Platze fiir Betroffene zur
Verfligung zu haben. Ich habe angeregt, dass wir uns mit dem
Bundesverkehrsministerium in Verbindung setzen, damit stark
eingeschrankte CF-Patienten in Zukunft leichter Parkerleichte-
rungen beantragen kénnen. Dies sind nur einige Beispiele der
Aufgaben, derer sich der BV annimmt.

Haben sich deine Erwartungen nach deiner ersten
Amtsperiode erfiillt?

Definitiv! Beeindruckt hat mich das Potenzial, was im Verein
steckt und um welches wir von anderen Vereinen in Deutschland
beneidet werden. Schon allein ein Patientenregister zu haben,
ist einzigartig. Ebenso hat mich das Gehor, welches ich vom
ersten Tag an bekam, positiv iberrascht. Ich hatte sofort das
Gefiihl, mich wirklich einbringen zu konnen. Natiirlich brauchte
ich eine gewisse Zeit, um die Komplexitdt der Aufgaben und
die Struktur zu Uiberblicken. Aber es macht Spaf und lohnt
sich! Zumal sich durch die Arbeit sehr viele Kontakte, neue
Erfahrungen und neues Wissen, z. B. zum aktuellen Stand

der CF-Versorgung, ergeben.

Ingo Sparenberg ist seit 2017 fiir die Interessen erwachsener
Betroffener im Bundesvorstand aktiv.

Wieviel Zeit fallt fiir die Erfiillung deiner Aufgaben,
z. B. die Vorbereitung und Teilnahme an Sitzungen, an?

Es ist weniger zeitintensiv als man denken kdnnte. Die Zeit,

die ich beispielsweise meinem Projekt ,,in-go-go-go“ widme,
ist, ehrlich gesagt, umfangreicher. Viermal im Jahr haben wir
BV-Sitzung — insgesamt je sechs bis sieben Stunden — und

die thematische Einarbeitung nimmt zwei bis vier Stunden in
Anspruch. Ich denke mit An-und Abreise der Sitzungen komme
ich auf um die 75 Stunden im Jahr. Aber wenn man sich einbrin-
gen will, macht man das gerne, gerade wenn man merkt, etwas
bewirken zu kénnen.

Welche Voraussetzungen sollten Bewerber mitbrirgen?

Ist man wissensdurstig, hungrig auf Mitgestaltung und team-
fahig, hat man alles an Bord fiir eine Mitarbeit. Es wadre schon,
wenn sich noch mehr Betroffene fanden, um sich fiir unsere
Belange stark zu machen. Auch junge Eltern wdren schon,
damit wir auch deren Bediirfnisse noch starker beriicksichtigen
und fiir die weitere Selbsthilfearbeit breiter aufgestellt sind.

Wen kann man ansprechen, wenn man mehr iiber
die Bundesvorstandsarbeit erfahren mochte?

Mich und nattirlich jeden meiner BV-Kollegen. Alle haben ein
offenes Ohr und sind in freudiger Erwartung neuer Mitstreiter!

Das Gespréch fiihrte Marc Taistra (Redaktion)

Unser Verein




CF-Eltern-Wochenende

Eine ganz ,,normale*“ Familie —
Alltag mit jungen CF-Kindern

Mukoviszidose — diese Diagnose verandert das Leben meist komplett. Ganz
besonders, wenn die von der Krankheit betroffene Person das eigene Kind ist.

Die Balance zu finden zwischen den alltaglichen Notwendigkeiten und den Bediirfnis-  Die Organisatoren Barbara Senger und Janine Fink
. . . o . . (Geschiftsstelle) mit den Teilnehmern

sen jedes einzelnen Familienmitgliedes ist eine Herausforderung — auch schon ohne
Krankheit. Da ist es gut, sich mit Menschen auszutauschen, die sich in einer dhnlichen Lebenssituation befinden.

Am letzten Septemberwochenende trafen sich in Bonn Eltern von jungen CF-Kindern, um genau das zu tun.

Aus der Auseinandersetzung mit dem eigenen Lebensthema und dem Austausch dariiber ist im Rahmen einer Projektarbeit ein
kleiner Film entstanden, der Einblick in den Alltag junger CF-Familien gibt. Dariiber hinaus gab es die Gelegenheit, sich ausfiihrlich

tiber die Angebote und Unterstiitzungsmoglichkeiten des Mukoviszidose e.V. zu informieren.

An diesem bewegenden Wochenende gab es viel Raum zum Kennenlernen, Austauschen, Informieren und ganz nebenbei auch
zum Spafd haben mit netten Menschen. Besonders bewegt hat mich, dass trotz der auch schweren Themen dieses Wochenendes
und der Sorgen, die jeder mit sich trdgt, die Teilnehmer mit einem Lacheln auf dem Gesicht nach Hause fuhren.

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

Nachwuchskrafte fiir
die Selbsthilfe ausgebildet

Dank Dialogbereitschaft kommen wir voran.

Die Seminarreihe ,Fit fiir die Selbsthilfe“ erlebte dieses Jahr ihre achte Auflage im scho-

nen Mainz. Auch dieses Mal fand sich eine interessierte und motivierte Gemeinschaft

zusammen. Erneut konnten so erfolgreich der Aufbau und die Rahmenbedingungen Die Teilnehmer und Trainer des Seminars in Mainz
von Selbsthilfearbeit erarbeitet werden. Dank unterschiedlicher Grundvoraussetzungen

wurden viele Facetten rund um die Selbsthilfe beleuchtet. Das breite Spektrum aus Lernort-Trainern, betroffenen Angehérigen,
einer CF-Betroffenen sowie einer CF-Krankenschwester ermdglichte hier den Austausch eines reichen Erfahrungsschatzes.

Besondere Aufmerksamkeit fanden u. a. die Erfahrungen von Markus Michel, Kassenwart der Regionalgruppe Rhein-Hessen, der
uns von seinen vielschichtigen Erfahrungen im Bereich Offentlichkeitsarbeit berichtete. Wieder bestétigte sich, dass der persénli-
che Austausch von Erfahrungen und Wissen in der Selbsthilfe ganz besonders wichtig ist. Dies wurde am Samstagabend unterei-
nander mit viel Spafl (und Mainzer Spezialitaten) intensiviert. So waren sich nach Abschluss der Veranstaltung wieder alle einig,
dass in der Kommunikation der wesentliche Schliissel fiir ein gegenseitiges Verstandnis liegt.

Alexandra Bolle, Regionalgruppe Wolfsburg

Unser Verein




Monika Bialluch in den

Wer kennt sie nicht, unsere Monika Bialluch? Seit November
1998 war sie in der Geschdftsstelle in Bonn tdtig und ist im
Mai 2019 in den Ruhestand gegangen.

Zunédchst war Monika Bialluch vorwiegend im Sekretariat
tatig, hat die GruBkartenkollektion des Vereins aufgebaut und
betreut und sich in ihrer unnachahmlich zugewandten Art um
die Anlassspender gekiimmert. Keine Frage war ihr zu viel, kein
Weg zu weit und keine Tat zu mithsam — geht nicht kommt in
Monikas Wortschatz nicht vor, sie machte alles moglich. Fragt
man ihre Kollegen, was ihnen zu Monika einfallt, dann loben
sie nicht nur diese Starken, sondern auch der Begriff der Deko-
Queen fallt, und die hervorragenden Koch- und Backkiinste
werden mit verklartem Blick erwdhnt.

Es war eine tolle Zeit mit Monika an unserer Seite, und auch
wenn wir sie nicht gerne haben gehen lassen, so freuen wir
uns doch sehr fiir sie, dass sie fit und munter ihren Ruhestand
antreten kann und dort die vielen Projekte, die ihr Leben schon
immer bereichert haben, fortsetzt. Und so ganz weg ist sie ja

Bye Bye Monika

Ruhestand verabschiedet

noch nicht: ab und an kommt sie
noch in die Geschaftsstelle, um die
eine oder andere Frage zu beantwor-
ten und uns mit ihrem strahlenden
Lacheln vor Augen zu fiihren, wie
schon der Ruhestand sein muss.

lhre Arbeit weif3 sie in guten Han-
den: den GruBkartenshop hat Karin
Gottbehiit ibernommen, und um
die Anlassspenden kiimmert sich
Christine Hauptmann.

Liebe Monika, lass es Dir gutgehen,
bleib gesund und munter und
genief3e die Zeit!

Mit einem strahlenden Lacheln:
Monika Bialluch bei ihrer Abschieds-

Dr. Katrin Cooper feier vom Mukoviszidose e.V.

2. Selbsthilfe-Tagung
2019 in Bonn

Auch in diesem Jahr war das gesamte Programm mit den Referenten und Vortragen,

wie z. B. Informationen zur gemeinsamen gesundheitspolitischen Arbeit im Verein

und erste Kontakte mit Eltern neudiagnostizierter CF-Kindern wieder hoch interessant

und informativ. Ganz besonders fiir mich ist, dass ich Vergangenes und aktuelle

Neuigkeiten aus allen Regionen erfahre und wertvolle Tipps beziiglich Aktivitdten

und Aktionen erhalte. Vormittags fand ein Workshop ,,Selbsthilfe heute” statt, bei

dem viele Meinungen und vor allem die verschiedenen Erfahrungen aller Selbsthilfe-

aktiven in ein gemeinsames Projekt einflieBen kdnnen.

Daich bereits das zweite Mal teilgenommen habe, konnte ich mich zu spezifischen Themen unterhalten und viele Anregungen

mitnehmen. Das Gefiihl des Dazuzugehorens sowie der Austausch mit Bekannten und das Kennenlernen neuer, netter Menschen

war bereichernd. Nachvollziehbar war fiir mich das Gefiihl des ,,Neulings“, das einem schnell genommen wird.

Ich freue mich schon sehr auf die ndchste Tagung vom 20.-22. Mdrz 2020 in Leipzig.

Christiane Cordes, Regionalgruppe Ostfriesland

Unser Verein
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Hygiene in der niedergelassenen
physiotherapeutischen Praxis

Die physiotherapeutische Betreuung von Patienten mit CF in
der niedergelassenen Praxis erfordert fiir die speziell geschul-
ten Therapeuten und den Praxisinhaber zusatzliche Anforde-
rungen und MaB3nahmen hinsichtlich der Hygiene. Die Praxen
unterliegen dem Infektionsschutzgesetz §23 Ab. 3, Nr. 9, das
jedoch nur die Basishygiene regelt und fiir die Behandlung
und den Schutz von Betroffenen mit CF nicht ausreichend ist.
CF-spezifische Hygienerichtlinien aus Kliniken und Reha-Ein-
richtungen sind auf die Bedingungen in niedergelassenen
Physiotherapiepraxen nicht direkt iibertragbar, da es hierzu
keine Daten gibt. Das fiihrte zu offenen Fragestellungen, zu
unterschiedlichen Vorgehensweisen und zur Verunsicherung

bei Therapeuten und Patienten.

Die Hauptaufgabe in der Atemphysiotherapie ist die Forderung
der bronchialen Reinigung. Die physiotherapeutische Arbeit ist
geprdgt von der Ndhe und dem Korperkontakt zum Patienten
iber die Hande. Enger Kontakt zum Korper, zu Atemluft,
Husten und Sputum bedeutet Kontakt zu Erregern.

Nah am Patient — nah an der Hygiene?

Potentielle Ubertragungswege sind laut Experten Feuchtquel-
len, Kontaktflachen wie Behandlungsbéanke, Hilfsmittel sowie
Therapeuten und Patientenkontakte im Wartezimmer.

In der physiotherapeutischen Praxis werden Patienten mit
unterschiedlichem Keimstatus behandelt. Das Risiko der
Keimiibertragung muss in diesem Setting besonders beachtet
und entsprechende Mafinahmen getroffen werden, die dieses
Risiko bestmoglich minimieren.

Verldssliche Empfehlungen auf aktuellem Wissensstand und

durch einen Experten der Hygiene gesicherte Mafinahmen fiir
die niedergelassenen Physiotherapiepraxen existieren nicht.
Der AK Physiotherapie des Mukoviszidose e.V. hat sich dieser

Unser Verein

Aufgabe gestellt und gemeinsam mit einem Hygieneexperten
Hygiene-Empfehlungen fiir die Betreuung von Patienten mit
CFin niedergelassenen Physiotherapiepraxen erarbeitet. Sie
sollen Praxen und Therapeuten als Geriist dienen, ihr Hygiene-
konzept CF-spezifisch auszurichten.

Als Grundlage dienten die bestehenden CF-spezifischen Hy-
gieneanforderungen des Robert-Koch-Institutes. Bestehende
Vorgehensweisen und MaBnahmen wurden auf den Priifstand
gestellt und vom Hygieneexperten tiberpriift und beurteilt. Das
Ziel war, die Praktikabilitdt und die Umsetzbarkeit der Hygie-
neanforderungen zu optimieren, um die physiotherapeutische
Versorgung der Patienten, bei gleichzeitig groBtmoglichem
Schutz, vor Keimiibertragungen sicherzustellen.

Die Empfehlungen beinhalten zundchst allgemeine Anforderun-
gen fiir Praxen und Therapeuten, die CF-Betroffene physiothe-
rapeutisch betreuen. Dariiber hinaus wurden dann Kategorien
erstellt, die fiir das Hygienemanagement relevant sind. Das
sind z. B. Logistik und Terminmanagement, Liiftungszeiten,
Materialbedarf, Schutzkleidung, Handehygiene, sanitdre
Anlagen, Hausbesuche, Inhalatorenhygiene etc.

Die Hygieneempfehlungen werden im November auf der Deut-
schen Mukoviszidose Tagung (DMT) in Wiirzburg dem Referen-
tenteam des Arbeitskreis Physiotherapie vorgestellt. Herr Dr.
Hoheisel, Facharzt fiir Hygiene und Umweltmedizin, der uns als
Experte bei der Erstellung unterstiitzt hat, wird fiir Fragen und
Diskussion zur Verfiigung stehen. Anschlieend wird das Do-
kument allen registrierten Atemphysiotherapeuten zugeschickt
und so dafiir gesorgt, dass alle Therapeuten auf dem aktuellen
hygienischen Wissensstand sind und entsprechende Mafinah-
men ergreifen kdnnen. Zeitgleich wird das Dokument online

auf der Internetseite des Mukoviszidose e.V. unter dem Link:
www.muko.info/informieren/ueber-den-verein/arbeitskreise-
gremien/ak-physiotherapie/informationen-veroeffentlichungen/
zur Verfligung stehen. Sobald es neue Erkenntnisse zum Thema
Hygiene gibt, wird dieses Dokument aktualisiert. Wir hoffen,
dass die Empfehlungen in der physiotherapeutischen CF-Be-
treuung fiir mehr Transparenz und bestmégliche Sicherheit

im Bereich Hygiene sorgen werden.

Fiir den Arbeitskreis Physiotherapie
Daniela Hoppe




Forschung zur Mukoviszidose-
Frilherkennung ausgezeichnet

PD Dr. Olaf Sommerburg, Pdadiater am Universitatsklinikum
Heidelberg, ist am 14. September 2019 mit dem Meinhard von
Pfaundler-Preis fiir Padiatrische Pravention ausgezeichnet
worden. Gewiirdigt wurden damit seine Verdienste um die
Mukoviszidose-Friiherkennung in Deutschland.

Sommerburg hat maBgeblich das biochemische Screening-Ver-
fahren fiir Mukoviszidose mitentwickelt, das Teil des aktuell in

Deutschland angewandten Screening-Protokolls der Friiherken-

nungs-Untersuchungen fiir Neugeborene ist. Durch das Neu-
geborenen-Screening liegt fiir die betroffenen Babys friih eine
gesicherte Diagnose vor, und eine addquate Behandlung kann
unmittelbar begonnen werden. ,,Aufgrund des Screenings am
zweiten oder dritten Lebenstag verbessern sich Entwicklungs-
chancen, Lebensqualitdt und -erwartung fiir die Kinder mit
dem mutierten Gen erheblich®, erldutert der Preistrdger seine
Forschungsmotivation. Der Test auf Mukoviszidose ist seit 2016
Bestandteil des von den Krankenkassen getragenen Neuge-
borenen-Screenings. Zwei Millionen Neugeborene wurden
seitdem mit dem von Sommerburg entwickelten Testverfahren
untersucht, bei rund 500 von ihnen wurde Mukoviszidose
diagnostiziert.

Verliehen wird der Meinhard von Pfaundler-Preis von der
Stiftung Kindergesundheit.

.BergApotheke

Innovation | Service | Vertrauen

Rundum einfach gut versoragt...

..von der Erndhrungsberatung bis zur Inhalations-

oder i.v. Therapie zu Hause!

Preistrager PD Dr. Olaf Sommerburg mit dem Vorsitzenden der Stiftung
Kindergesundheit Prof. Dr. Berthold Koletzko bei der Preisverleihung
am 14. September 2019. Foto: DGKJ/Hauss

Carola Wetzstein

Referentin fiir Presse- und Offentlichkeitsarbeit
Tel.: +49 (0) 228 98780-22

E-Mail: CWetzstein@muko.info

Kompetent, herzlich und schnell sind wir immer fiir Sie da!

Telefon: 05451 5070 963 Partner der

www.berg-apotheke.de

Jd.Unternehmensgruppe

Gesundheitswesen-| Team-| Erfolg
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4. CF-Erwachsenentagung in Hannover

Vom 25.-27. Oktober 2019 trafen sich
auch in diesem Jahr wieder CF-Betroffene,
ihre Partner und Freunde in Hannover zur
bereits vierten CF-Erwachsenentagung.

Austausch, Informationen und gemein-
sam eine gute Zeit haben — die Mischung
macht’s, darin waren sich die fast 50
Teilnehmer der, von der Schwenninger
Krankenkasse geforderten, Veranstaltung
fuir CF-Erwachsene einig. Das Spektrum
der Themen war, wie in jedem Jahr, grof3.
Vortrage zu medizinischen Themen wie
Diabetes, Blutwerten und Notfallen bei CF
wechselten sich ab mit Workshops zum
personlichen Umgang mit der Erkrankung

sowohl fiir CF-Betroffene als auch fiir ihre
Partner. Die Gelegenheit zum Austausch
wurde wahrend der ganzen Tagung sehr
rege genutzt. Dariiber hinaus gab es ein
spannendes Freizeitprogramm sowie die
Moglichkeit, das Haus Schutzengel zu
besuchen. Abgerundet wurde die Ver-
anstaltung mit einem Uberblick iiber die
neuesten Entwicklungen auf dem Gebiet
der klinischen Studien und der Medika-
mentenentwicklung.

Die ndchste Veranstaltung fiir CF-Erwach-
sene findet vom 07.-09.02.2020 in Bonn
statt. Thema: ,,Resilienz — die Kraft in der
Krise“ (siehe Artikel rechts).

Informationen und Anmeldung bei:
Barbara Senger

Referentin Hilfe zur Selbsthilfe
Tel.: +49 (0) 228 98780-38

E-Mail: BSenger@muko.info

muko.connect — Die App fiir Mukoviszidose

muko.connect ist die erste Soziale Plattform fiir Mukoviszidose-Betroffene und

deren Angehorige im deutschsprachigen Raum. Neben dem sozialen Austausch

im digitalen Bereich stellt die Smartphone App eine Vielzahl von gesicherten

Informationen zur Verfiigung.

Die Entwicklung der App kam dank Zu-
sammenarbeit mit dem LV Berlin-Bran-
denburg e.V. und der finanziellen Un-
terstiitzung durch die Kdufméannische
Krankenkasse (KKH) zustande. Neben
den allgemeinen Vorteilen digitaler Kom-
munikation wie schneller, unkomplizier-
ter Austausch liber grofie Distanzen, die
Umgehung der Keimproblematik sowie
ein generelles Gefiihl der Gruppenzuge-
horigkeit unter den Nutzern, bietet muko.
connect viele weitere Funktionen. Filter-
funktionen erméglichen den Nutzern eine
gezielte Kontaktaufnahme untereinander.
Damit wird der Grundgedanke der analo-
gen Selbsthilfe um die digitale Form er-
weitert. Ein besonderes Augenmerk bei
der Entwicklung der App wurde auf das
Thema der Datensicherheit gelegt.

Unser Verein

So ist muko.connect, im Gegensatz zu
vielen anderen sozialen Plattformen,
konform mit der DSGVO-Datensicherheit
und speichert die Daten ausschliefilich
auf Servern in Deutschland. Eine Daten-
weitergabe an Dritte findet somit nicht
statt. Im Bereich ,,Wissen“ bietet die
App eine Schnittstelle zwischen dem
Schwarmwissen der Community und der
Expertise von Fachleuten. So kénnen
persdnliche Einzelmeinungen durch fun-
dierte und gesicherte Informationen er-
gdnzt werden. Die App wird bestédndig
weiterentwickelt. Erhéltlich ist sie ab
sofort in allen App Stores.

Wir freuen uns auf moglichst viele
Nutzer, die die App mit Leben fiillen.

Vernetzung fiir CF-Betroffene tiber muko.connect.

Lob, Kritik und Anmerkungen zur App
kdnnen gerne an JFink@muko.info
geschickt werden.

Janine Fink

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




Resilienz - die Kraft in der Krise
Einladung zu einem Workshop fiir CF-Erwachsene in Bonn

Vom 07.-09. Februar 2020 findet in Bonn
der Workshop ,,Resilienz — Die Kraft in
der Krise“ statt.

Warum bewdltigen manche Menschen
Krisen besser als andere? Wie ist es mog-
lich, gestdrkt aus einer schwierigen Le-
benssituation hervorzugehen? Wie kann
ich seelische Stabilitdt erlangen und mir
ein Unterstiitzungsnetzwerk aufbauen?

Diesen Fragen mdchten wir bei unserem
ndchsten Erwachsenentreffen im Februar
2020 in Bonn nachgehen, indem wir uns
mit dem Thema Resilienz beschaftigen.
Als Resilienz bezeichnet man die psychi-
sche Widerstandskraft eines Menschen

IDEAL
AUFEINANDER
ABGESTIMMT

sowie seine Fahigkeit, Krisen nicht nur
durchzustehen, sondern sogar gestarkt
aus ihnen hervorzugehen. Diesen Um-
gang mit Krisen kann man erlernen, die
seelische Widerstandskraft trainieren
und damit schwierige Zeiten im Leben
besser meistern.

Der Workshop richtet sich an Jugendliche
und Erwachsene mit CF ab 16 Jahren.
Wir freuen uns auf Eure Anmeldungen!

Barbara Senger und Janine Fink
Referentinnen Hilfe zur Selbsthilfe

Tel.: +49 (0) 228 98780-38
E-Mail: BSenger@muko.info und
JFink@muko.info

Information und Anmeldung bei:

Barbara Senger BSenger@muko.info
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Fiir die effektive Antibiotika-Therapie

Nur von PARI in jeder Monatspackung enthalten:

e Antibiotikum fur 28 Tage
e eFlow®rapid Vernebler
e |sotone Kochsalzlésung in praktischen Ampullen

WWW.pari.com
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Neuwahl des AGECF-Vorstandes

Aufruf zur Abgabe von Kandidatenvorschlagen
zur Wahlim Mai 2020

Liebe Mitglieder der AGECF,

die Neuwahl des Vorstandes der Arbeitsgemeinschaft Erwachsene mit CF (AGECF) erfolgt bei der Jahrestagung des Mukovis-
zidose e.V. in Weimar am Freitag, den 08. Mai 2020, wahrend der Mitgliederversammlung der AGECF. Teilnehmen kdnnen alle
erwachsenen CF-Betroffenen, die Mitglied im e.V. sind. Die MV findet im Vorfeld der Tagung um 16 Uhr im Tagungshotel statt.

Wir suchen fiir den AGECF-Vorstand Kandidatinnen/Kandidaten,
die sich in diesem Gremium des Mukoviszidose e.V. fiir die
Belange der Erwachsenen innerhalb des Vereins einbringen
wollen. Nach derzeitiger Geschéftsordnung der AGECF kénnen
sieben Kandidatinnen/Kandidaten in den Vorstand gewé&hlt
werden.

Weiterhin ben6tigen wir eine Kandidatin/einen Kandidaten,
welche/r die AGECF im Bundesvorstand des Mukoviszidose e.V.
vertritt. Die Aufgabe besteht darin, an den Sitzungen des
Bundesvorstandes stimmberechtigt teilzunehmen, die Belange
der erwachsenen Patienten dort zu vertreten und Infos aus
dem Bundesvorstand an den Vorstand der AGECF, dessen

Mitglied sie/er gleichzeitig ist, weiterzugeben.

Fragen dazu? Meldet Euch in der Geschaftsstelle

Die Bewerbung sollte enthalten:

bei Barbara Senger: BSenger@muko.info
Jedervon Euch ist eingeladen seine Kandidatur per E-Mail

oder Brief an die Geschéftsstelle zu senden: » Name, Vorname

Postanschrift: » Geburtsdatum (Jahrist ausreichend)
Mukoviszidose e.V., Wahlausschuss » Anschrift

In den Dauen 6, 53117 Bonn » Berufs- bzw. Amtsbezeichnung

» Schriftliche Erklarung zur Kandidatur und spateren
Per E-Mail: BSenger@muko.info Amtsiibernahme

Bitte sendet Eure Bewerbungsunterlagen bis zum 07.02.2020

(Einsendeschluss = Eingang in der Geschiftsstelle).

Bitte vermerkt kenntlich auf der Bewerbung, ob lhr Euch als
Mitglied im Vorstand der AGECF oder als Vertreter der AGECF
im Bundesvorstand bewerbt. Die Bewerbungen werden dann
im Mdrz mit den Wahlunterlagen an alle AGECF-Mitglieder
versandt.

Wir freuen uns auf Eure Kandidatur!

Aus der Geschaftsstelle: Barbara Senger und Janine Fink

Unser Verein

Zusatzlich ist es natirlich fiir alle Wahlberechtigten
hilfreich, wenn lhr Eure Vorstellung der Mitarbeit/Ziele
im Vorstand der AGECF oder als Vertreter der AGECF im
Bundesvorstand erldutert und ein aktuelles Foto von
Euch beifiigt und ggf. Hobbys oder dhnliches erwdhnt.

Fur den Wahlausschuss: Ulrike Kellermann-Maiworm
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Fachkraftegutachten veroffentlicht
Jede zweite Stelle kann kiinftig nicht besetzt werden

Kaum ein Thema bestimmt die gesund-
heitspolitische Debatte seit Jahren so
konstant wie der Mangel an Fachkraften.
Auch in der Mukoviszidose-Versorgung
hdufen sich Hinweise darauf, dass ins-
besondere drztlicher Nachwuchs fiir die
Behandlung von CF-Patienten fehlt. Stel-
len, die durch Eintritt in den Ruhestand
oder Wechsel der Arbeitsstelle frei sind,
kdnnen nicht nachbesetzt werden. Auch
mangelt es, so geht es aus Gesprdchen
mit Ambulanzen und Patienten hervor, an
Pflegepersonal, das fiir die Versorgung
von CF-Patienten qualifiziert ist.

Doch wie grof3 ist der Fachkrédftemangel in
der Mukoviszidose-Versorgung tatsadch-
lich? Und wie wird sich die Situation mit
Blick auf die steigenden Patientenzahlen
entwickeln? Diesen Fragen ist die Unter-
nehmensberatung PricewaterhouseCoo-
pers (pwc) im Auftrag des Mukoviszidose
e.V. nachgegangen. In Zusammenarbeit
mit dem Institut WifOR hat pwc erstmalig
die Versorgungssituation mit Fachkréften
fur die Behandlung von CF-Patienten
ermittelt und bis 2030 prognostiziert. Die
Ergebnisse in der Zusammenfassung:

Basisszenario (Annahme, das

Patientenzahlen konstant bleiben)

» In 2019 fehlen 44 % bzw. 480
Fachkrafte in der CF-Versorgung.
Von den 480 fehlenden Fachkraften
sind 130 dem &rztlichen Personal
und 350 dem nicht-drztlichen
Personal zuzuordnen.

» Bis 2030 wird dieser Anteil auf
46 % bzw. 520 fehlende Fachkréfte
ansteigen — fast jede zweite nach-
gefragte Stelle in der CF-Versorgung
kann aktuell und zukiinftig somit
nicht besetzt werden!

Mégliche Handlungsfelder, WifOR 2019

Patientenszenario (Beriicksichtigung
steigender Patientenzahlen aufgrund
der kontinuierlich steigenden Lebens-
erwartung der CF-Erkrankten)

» Im Patientenszenario steigt die Nach-
frage nach Fachkréften in der CF-Ver-
sorgung aufgrund des Anstiegs der
CF-Erkrankten an. Insgesamt fehlen
unter dieser Annahme in 2030 dann
590 Fachkréfte. 160 davon im drztli-
chen Bereich, 430 im nicht-arztlichen
Bereich. Der Engpass erhoht sich
somit von 46 % auf 50 % im Jahr 2030.

Wie dramatisch diese Zahlen zu bewerten
sind, zeigt sich erstim Vergleich: Denn
mit 46 % liegt der Engpass in der CF-Ver-
sorgung um ein Vielfaches hoherals in
der gesamten Gesundheitswirtschaft.
Dort belduft sich der Engpass im Jahr
2030 auf 16 %.

Um dieser Herausforderung begegnen zu
konnen, wurden aus Experteninterviews
mit Ambulanzleitern und in einem inter-
disziplindren Workshop Handlungsfelder
definiert (siehe Abb.), die als Rahmen

fiir Mainahmen zur Verbesserung der
Fachkréftesituation dienen kdnnen. Ent-
scheidend fiir eine nachhaltige Wirkung

aller zukiinftigen Manahmen ist jedoch
nach wie vor eine auskdmmliche Finan-
zierung der ambulanten Versorgung von
CF-Patienten, wie sie der Mukoviszidose
e.V.immer wieder nachdringlich bei den
politischen Verantwortlichen einfordert.
Denn so lange viele Mukoviszidose-Am-
bulanzen chronisch unterfinanziert sind,
wird es schwierig neues Personal fiir
diesen Versorgungsbereich zu begeis-
tern und dieses Personal langfristig auch

zu halten.

Welche MaBnahmen in Form von Pro-
jekten durch den Mukoviszidose e.V.
angestofen werden kdnnen, um den
Fachkraftemangel zu entschérfen, wird
derzeit beraten und in einer der nachsten
Ausgaben vorgestellt. Das Gutachten
finden Sie unter: www.muko.info

Dr. Miriam Schlangen
Mukoviszidose Institut

Tel.: +49 (0) 228 98780-61
E-Mail: MSchlangen@muko.info

Katharina Heuing
Mukoviszidose Institut

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

Gesundheits- und Sozialpolitik
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Blick ins Plenum 1zum Thema Palliativmedizin am Freitag.

Verleihung des Christiane Herzog Forderpreises an Mareike Miiller durch
Rolf Hacker mit Stephan Kruip.

22. Deutsche Mukoviszidose Tagung

Die diesjdhrige Deutsche Mukoviszidose Tagung (DMT) fand
vom 21. bis 23.11.2019 im Congress Centrum in Wiirzburg
statt. 845 Arzte, Physiotherapeuten, Erndhrungsberater,
Pflegekrafte, Fachkrafte der psychosozialen Versorgung,
Sportwissenschaftler und viele weitere an der Behandlung
von Mukoviszidose-Patienten beteiligte Berufsgruppen
nahmen an der Tagung teil.

Die beiden Tagungsleiter Prof. Dr. Dr. Robert Bals und Prof. Dr.
Michael Zemlin waren mit dem Verlauf der Tagung sehr zufrie-
den und betonten die Interdisziplinaritdt der Veranstaltung.
»lch glaube, dass die zukiinftige Entwicklung fiir die Mukoviszi-
dose-Behandlung durch die molekulare Therapie nicht nur auf
die grof3en Fortschritte in der Lebenserwartung, sondern auch
auf die Lebensqualitat ausgerichtet sein wird. Und das kon-
nen wir aus der diesjdhrigen Tagung mitnehmen*, restimierte
die Tagungsleitung am Ende der Veranstaltung.

Die Industrieausstellung tibertraf den Rekord vom letzten Jahr
mit 42 Ausstellern.

Wissenschaft

Blick ins Programm

Die Tagungsleitung und das Planungsteam hatten fiir die Teil-
nehmer ein abwechslungsreiches und spannendes Programm
zusammengestellt, in dem die Interdisziplinaritdt des Behand-
lungsteams abgebildet war.

Erstes Thema der grofien Plenarveranstaltungen war die pallia-
tivmedizinische Versorgung, wobei neben den medizinischen
und versorgungstechnischen Aspekten auch die psycho-
sozialen Bedarfe thematisiert wurden. Das zweite Plenum be-
schaftigte sich mit der Digitalisierung. Dabei ging es zum einen
darum, wie sich Mukoviszidose-Betroffene im Internet bewegen
und austauschen und zum anderen darum, wie ein telemedi-
zinisches Innovationsprojekt als Best-Practice-Beispiel fiir die
Mukoviszidose-Versorgung genutzt werden kdnnte. Das dritte
Plenum riickte die personalisierte Medizin in den Fokus. Zudem
wurden die News of the Year aus der Forschung und neue Ent-

wicklungen im Mental Health Screening dargestellt.

Prof. Dr. Sven Gottschling hielt den
ersten Plenarvortrag der Tagung.

Mukoviszidose-,Urgestein“ Prof. Dr.
Gerd Dockter erdffnete den Gesell-
schaftsabend mit einem Festvortrag.




Interessierte Zuhorer beim Poster-
walk am Freitag.

Corinna Moos-Thiele (Geschiftsstelle)
sorgte mit Lockerungsiibungen fir
ein bisschen Bewegung.

Ein vielfdltiges Fortbildungsangebot

Die Seminare, Fortbildungen, Workshops und Round Table
Discussions wurden mit viel Einsatz und Engagement von den
Behandlergremien im Mukoviszidose e.V. durchgefiihrt und bo-
ten Moglichkeit zum fachiibergreifenden Erfahrungsaustausch.
Aufgrund des Erfolgs des Hands-on-Workshops zum Thema
Schweifitest im Jahr 2018 wurde in diesem Jahr zusatzlich
auch ein Workshop zum Thema Lungenfunktionsmessung
angeboten. Beide Fortbildungen waren friithzeitig ausgebucht,
was die Relevanz dieser praktischen Angebote unterstreicht.

Der alljahrliche Gesellschaftsabend am Freitagabend lud viele
Tagungsteilnehmer dazu ein, zur Musik der Band Hot’n Cold
das Tanzbein zu schwingen und sich tiber das Fachliche hinaus
auszutauschen. Zu Beginn des Abends warf Prof. Dr. Gerd
Dockterin seinem Festvortrag einen Blick zuriick: ,,Frither
war alles besser ... oder?*

Posterausstellung

Den ersten Platz der Posterausstellung erhielt Tim Wiistefeld
aus Hannover fiir sein Poster zum Thema ,,Aus Stammzellen
abgeleitete Makrophagen als zellbasierter Therapieansatz
gegen multiresistente Pseudomonas aeruginosa-Infektionen
bei Mukoviszidose“.

Industrieausstellung

42 Aussteller hatten sich fiir die begleitende Industrieausstel-
lung angemeldet, darunter waren auch acht neue Aussteller.
Sechs Unternehmen, die im letzten Jahr das erste Mal dabei
waren, hatte die DMT so gut gefallen, dass sie auch in diesem
Jahr als Aussteller wieder teilnahmen. Der informative Aus-
tausch an den Industriestdnden hat auch 2019 die Tagung
bereichert.

Die Tagungsleiter Prof. Dr. Dr. Robert Bals und Prof. Dr. Michael Zemlin
iberreichten den ersten Posterpreis an Tim Wiistefeld.

Die Band Hot’n Cold sorgte fiir Stimmung am Gesellschaftsabend.

Schon eine liebgewonnene Tradition: der Lauftreff auf der DMT.

Anna-Lena Strehlow
Wissensmanagement/Veranstaltungsorganisation
Tel.: +49 (0) 228 98780-40, E-Mail: AStrehlow@muko.info

Wir danken unseren Hauptsponsoren des Vorprogramms:

@Chiesi [MMylan

etter Health
for » Better World

VERTEX

Wir danken unseren Hauptsponsoren des Hauptprogramms:

GChiesi [WMylan

etter Health

teva

A
VERTEX

for s Bolter Worid

Wissenschaft




IgY-Studie ohne iiberzeugendes Ergebnis
Antikdrper aus Hiihnerei starken das
Immunsystem im Laborversuch

IgY — ein Antikorper, der aus Hiihnereiern gewonnen werden
kann - soll bei Mukoviszidose-Patienten die chronische Lun-
genentziindung mit Pseudomonas aeruginosa herauszégern
konnen. Darauf deuteten die Studienergebnisse einer mehr-
jahrigen schwedischen Pilotstudie. Im sogenannten IMPACTT
Projekt wurde diese Idee unter Beteiligung des Mukoviszidose
Instituts (MI) genauer untersucht; die EU gab eine Férdersum-
me von rund 5,4 Millionen Euro dazu. 164 Patienten in neun
europdischen Landern an iiber 40 Kliniken nahmen an der
Studie teil. Jetzt liegt die Auswertung der Ergebnisse vor:

Zu Beginn der Studie deutete sich zwar ein leichter Vorteil

fiir die behandelten Patienten an, dieser Unterschied ist
jedoch nicht signifikant und am Ende der Studie, zwei

Jahre spater, gar nicht mehr zu sehen.

IgY-Studie — die Idee dahinter

In der Studie sollte untersucht werden, ob das allabendliche
Gurgeln mit IgY-Antikérpern die Zeit bis zum ndchsten Pseudo-
monas-Nachweis verldngert. Verglichen wurden zwei Prdpara-
te: eine Losung wurde nach Impfung von Hiihnern mit Pseudo-
monas aus deren Eiern hergestellt, die andere Losung aus Eiern
von ungeimpften Hithnern. Nur das Prdparat von den geimpften
Hiihnern enthielt die spezifischen, gegen Pseudomonas gerich-
teten IgY-Antikorper (Pseudomonas-IgY) und sollte daher, quasi
als Schutzwall der Schleimhdute gegen eindringende Pseudo-
monas-Bakterien, wirksam sein — so die Idee.

IgY-Gewinnung und Anwendung

Was wurde gemacht?

Damit die Studie durchgefiihrt werden konnte, iibernahm das
Mukoviszidose Institut die Rolle des Sponsors nach Arzneimit-
telgesetz und damit eine weitreichende Verantwortung fiir das
Projekt. Um eine statistisch sichere Aussage treffen zu kénnen,
werden klinische Studien bereits in der Planungsphase unter
Einbeziehung von Statistikern, Medizinern und Wissenschaft-

Wissenschaft

lern durchgefiihrt. Damit aussagekréftige statistische Planun-
gen {iberhaupt aufgestellt werden konnten, musste die Gruppe
derin Frage kommenden Patienten stark eingeschrankt werden.
Denn nur fiir Patienten, bei denen schon mindestens einmal ein
Pseudomonas nachgewiesen worden war, der aber erfolgreich
behandelt worden war, sodass noch keine chronische Pseudo-
monas-Infektion bestand, gab es Daten, die man fiir die sta-
tistischen Berechnungen verwenden konnte. Letztendlich kam
heraus, dass mindestens 144 solcher Patienten an der Studie
teilnehmen mussten, um ein sicheres Ergebnis zu erhalten. Da
die Studie bis zu zwei Jahre pro Patient dauern sollte, wurde zu-
dem mit einer groRziigigen Ausfallquote geplant, um auf jeden
Fall genug Daten fiir die spatere Auswertung zu haben.

Herausforderung: Studie bei seltenen Erkrankungen
Mukoviszidose ist an sich schon eine seltene Erkrankung, aber
genau auf die Studie passende Patienten gibt es natiirlich noch
weniger. Wie sich spdter herausstellte, wurden durchschnittlich
nur etwa vier Patienten pro Klinik in die Studie aufgenommen.
Mindestens 144 geeignete Patienten konnte man also nur fin-
den, indem man viele Kliniken in mehreren Landern beteiligte.
In Deutschland lief die Studie zundchst gut an. Bei der Auswei-
tungin andere, vorgesehene Lander ergaben sich Schwierigkei-
ten mit einigen Landerbehdrden, die andere Richtlinien fiir den
IgY-Antikorper anlegten als Deutschland. Ein standardisiertes
Vorgehen — bei einer klinischen Studie essentiell — war nur
moglich, indem die Studienleitung sich fiir eine der Richtlinien

AndieserStelleeingroes Dankeschonanalleteil-
nehmenden Kliniken — besonders an die medizini-
sche Studienleiterin Frau Prof. Antje Schuster und
die Patienten und ihre Eltern, ohne die wir diese
Studie niemals hdtten zu Ende bringen kénnen!



40 Kliniken in neun europdischen
Landern nahmen an der IgY-Studie
teil. 164 Patienten wurden in der
Studie behandelt.

entschied. Dies hatte zur Folge, dass die Studie in bestimmten
Landern nicht durchgefiihrt werden konnte: Die zustandigen
Behdrden hatten unter diesen Voraussetzungen die notwendi-
gen Genehmigungen nicht erteilt. Das Ml arbeitete in der Folge
an der Einbeziehung weiterer Lander, die vorher nicht eingeplant
gewesen waren und bemiihte sich um die Akquirierung neuer
Gelder, die fiir die zusdtzliche Ausweitung erforderlich waren.
Nach intensiven Gesprdachen und Reisen zu den in Frage kom-
menden Kliniken konnten am Ende {iber 40 Kliniken in insge-
samt neun europdischen Landern einbezogen und damit

164 Patienten in die Studie eingeschlossen werden.

Erfolgreicher Abschluss der Rekrutierung

SchlieBlich konnte die erforderliche Mindestzahl an einge-
schlossenen Patienten, bei einer sehr hohen Akzeptanz des
Gurgelns mit IgY sowie einer niedriger Abbruchquote, erreicht
werden. Der Statistiker bescheinigte dem Projekt eine sehr gute
Datenbasis. Schwerwiegende Nebenwirkungen waren in der
ganzen Studie nicht aufgetreten. Die Enttduschung kam dann
mit dem mit Spannung erwarteten Abschlussbericht. Es konnte
kein signifikanter Unterschied zwischen den beiden Gruppen
gezeigt werden. Lediglich in der ganz frithen, ersten Studi-
enphase deutete sich ein leichter Vorteil fiir die Gruppe mit
dem Pseudomonas-IgY an, selbst dieser Vorteil war aber nicht
statistisch signifikant.

Wirkt IgY also nicht?

Diese Frage kann man anhand der Studienergebnisse leider
nicht abschlieend beantworten. Nachdem die IMPACTT-Studie
bereits einige Zeit lief, fiihrte Prof. Niels Hoiby in Ddnemark
Laborversuche durch, die zeigten, dass IgY grundsétzlich das
Immunsystem starkt: War in seinem Versuchsaufbau Pseudo-
monas-IgY vorhanden, konnten die kdrpereigenen Immunzel-
len die Pseudomonas-Keime besser bekdmpfen als ohne IgY.
Interessanterweise funktionierte dieser Versuch in gleicher
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Weise (wenn auch etwas schwicher) aber auch mit einfachen
IgY-Antikorpern, die nicht speziell gegen Pseudomonas gerich-
tet waren. In der IMPACTT-Studie waren (u.a. aufgrund von Be-
hordenforderungen) allerdings zwei IgY-Praparate miteinander
verglichen worden: ein Praparat mit Pseudomonas-1gY und ein
IgY-Prdparat ohne spezifische Pseudomonas-Antikdrper. Letzte-
res enthielt unspezifische IgY-Antikorper, die im Laborversuch,
wie erwdhnt, ebenfalls eine Wirkung auf das Immunsystem ha-
ben. Deshalb bleibt unklar, ob Pseudomonas-IgY im klinischen
Einsatz zur Vermeidung einer Pseudomonas-Infektion wirklich
nicht wirkt oder ob méglicherweise alle Patienten in der Studie
mit einem wirksamen IgY-Prdparat, ob nun Pseudomonas-spe-
zifisch oder unspezifisch, gegurgelt haben.

Fazit

»War es das wert?“, wird mancher fragen. Leider bleibt klinische
Forschung bekanntlich nicht selten ohne klares Ergebnis oder
es kommt ein Ergebnis heraus, dass man sich nicht gewiinscht
hat. Wichtig ist in solchen Fallen, dass die Resultate trotzdem
der Offentlichkeit zugénglich gemacht werden, damit man fiir
weitere Studien daraus lernen kann. Dafiir setzt sich das M

ein, auch wenn es schwierig ist, negative Studienergebnisse

in Fachjournalen zu publizieren. Als positiv zu verzeichnen ist
sicherlich die grof3artige interdisziplindre Zusammenarbeit
zwischen Arzten, Studienpersonal, Patienten, Projektkoordina-
toren und Wissenschaftlern sowie das tiberdurchschnittliche
Engagement aller Beteiligten in diesem Projekt. Aber es wurde
leider auch deutlich, dass die Uberwindung aller Hiirden im
Rahmen nicht-kommerzieller klinischer Studien bei seltenen Er-
krankungen wie Mukoviszidose eine grof’e Herausforderung ist.

Dr. Jutta Bend
Mukoviszidose Institut
Tel.: +49 (0)228 98780-47
E-Mail: JBend@muko.info

Wissenschaft




Zukunft der CF-Versorgung

Herausforderungen weltweit grof3

Mukoviszidose wurde vor mehr als 80 Jahren als Krankheit
beschrieben und im Lauf der Jahrzehnte hat sich die Behand-
lung, die Lebensqualitit und die Uberlebensrate sehr positiv
verdndert. Eine internationale Kommission aus CF-Experten
hat sich jetzt in einem ausfiihrlichen Artikel zur Zukunft

der CF-Versorgung den zukiinftigen Herausforderungen der
CF-Versorgung aus einer globalen Perspektive gewidmet.

Mukoviszidose ist in vielen Ldndern nicht dokumentiert

Die Veranderung der CF-Population in den letzten Jahrzehnten
ist offensichtlich: das durchschnittliche Alter ist deutlich ge-
stiegen, es gibt in vielen Landern mehr erwachsene Betroffene
als Kinder. Diese Daten bilden jedoch nur einen Teil der Situati-
on ab, denninvielen Landern Asiens, Afrikas, aber auch Teilen
Siidamerikas, ist Mukoviszidose selten bekannt und Betroffene
erreichen kaum das Erwachsenenalter. Die bisher iber 2.000
bekannten Mutationen im CF-Gen (von denen bisher ca. 340
als krankheitsauslésend beschrieben sind) wurden fast aus-
schlieBlich bei europdisch abstammenden Personen erfasst. In
Zeiten weltweiter Migration ist zu erwarten, dass sich zukiinftig
auch in europdischen Landern CF-Daten {iber verschiedene eth-
nische Gruppen erheben lassen, die dann in Uberlegungen zur
Diagnostik und Therapie einbezogen werden kénnen. Derzeit
ist eine Voraussage, wie sich die Haufigkeit von Mukoviszidose
in den nachsten 30 Jahren entwickelt, schwierig, auch aufgrund
des komplexen Zusammenspiels von Migration, ethnisch spe-
zifischer Geburtenrate, Angebot von genetischer Beratung zur
CF-Tragerschaft und der Verfligharkeit von Registerdaten.

Viele Herausforderungen in Therapie und Diagnostik

Die ersten neuen Therapien werden seit einigen Jahren er-
folgreich eingesetzt. Wie CFTR-Modulatoren optimal genutzt
werden kdnnen, ihre langfristige Wirksamkeit und Sicherheit
und welche Rolle die konventionelle Therapie zukiinftig spielen
wird, ist weiter zu untersuchen. Weitere CFTR-Modulatoren
und Modulator-Kombinationen miissen entwickelt werden, um
auch Patienten mit seltenen Mutationen behandeln zu kénnen
und die Wirksamkeit der bisherigen Therapien zu verbessern.
Auch werden Therapieansatze fiir andere, bei CF bisher kaum
aufgetretene Symptome, in den Fokus treten miissen, um der
steigenden Anzahl dlterer CF-Betroffener Rechnung zu tragen.
Gleichzeitig muss die Krankheitsentwicklung bei ,,gesunden*
CF-Betroffenen mit geeigneten diagnostischen Biomarkern
effizient begleitet werden. Die Patienten-individuelle Medika-
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mententestung gehort genauso zu den Forschungszielen wie
die RNA-Ersatztherapie, die Gentherapie und die Entwicklung
von CFTR-Modulatoren fiir Patienten, bei denen die bisherige
Korrektoren-Potenziatoren-Kombination nicht wirkt.

Klinische Studien werden immer schwieriger

Es wird erwartet, dass schon in wenigen Jahren etwa 85%

der CF-Patienten mit CFTR-Modulatoren behandelt werden
kdnnen. Aber auch fiir verbleibenden 15% und diejenigen,
deren Lungenerkrankung bereits weit fortgeschritten ist oder
die mit Infektionen mit resistenten Keimen kdampfen, miissen
wirksame Therapien entwickelt werden. Ein Problem dabei ist,
dass nur wenige Patienten fiir die Erprobung dieser Medika-
mente zur Verfligung stehen. Daher miissen klinische Studien
zukiinftig anders ausgerichtet werden, um, trotz der geringeren
Anzahl von Patienten, aussagekraftige Ergebnisse zu erreichen
und Medikamente zur Zulassung zu bringen.

Kosten fiir Therapien spalten die CF-Welt

Eine besondere Herausforderung ist schon heute die Ver-
besserung der Situation fiir CF-Patienten in Entwicklungs-
landern. Die Kosten fiir Diagnostik und Therapie, Ausbildung
von CF-Experten und Bereitstellung der Versorgungsstrukturen
wird durch die immensen Kosten der neuen Therapien noch
verscharft. Schon jetzt kénnen die Kosten fiir die CFTR-Modu-
latoren nur in wenigen Landern durch das Gesundheitssystem
getragen werden.

Digitale Patientenversorgung als Ergdnzung

Web-basierte und mobile Informations- und Kommunikations-
technologien werden stetig weiter ausgebaut. Mit Smartphone-
Apps zur Selbstbeobachtung des Gesundheitszustands und
Messgerdten fiir zuhause wachsen auch die Méglichkeiten fiir
CF-Patienten. Der Ausbau von telemedizinischen Moglichkei-
ten, mobilen Messgeraten und digitaler Kommunikation wird
Patienten und Arzten immer mehr erméglichen, die Versorgung
im CF-Zentrum vor Ort sinnvoll zu erganzen.

Viele Herausforderungen, aber auch viele Moglichkeiten

Mit CF zu leben, bedeutet mit einer lebenslangen, chronischen
Krankheit zu leben. Daraus ergeben sich tagliche Herausfor-
derungen fiir den Einzelnen, aber auch Herausforderungen fir
medizinische Fachgesellschaften, Patientenorganisationen und
die Politik. Gleichzeitig haben sich die Chancen auf ein langes




und gutes Leben fiir CF-Patienten in den

letzten Jahrzehnten massiv erhéht und » Den Artikel ,,The Future of Cystic Fibrosis Care: a global perspective®
werden sich aller Voraussicht nach weiter (Bell SC, Mall MA, Gutierrez H, et al. Lancet Respir Med. 2019 Sep 27)
positiv entwickeln. kdnnen Sie hier kostenlos ansehen:

www.thelancet.com/commissions/cystic-fibrosis-care
Dr. Uta Duiesberg
Mukoviszidose Institut » MehrInformationen finden Sie auf unserer Internetseite unter:
Tel.: +49 (0) 228 98780-45 www.muko.info/forschungsnews

E-Mail: UDueesberg@muko.info

ZURUCK IN EINEN
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nicht leicht, den Weg zuriick in den  die bestmadgliche Hilfestellung.
Alltag zu finden. Wir mochten Ihnen  Therapie und Freizeit, Medizin
dabei helfen und einen Teil dieses und soziale Kontakte - das alles
Weges mit Ihnen gemeinsam gehen.  gehort zusammen und beeinflusst
Und das mit einem ganzheitlichen den Genesungsprozess. Deshalb
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B ST. PETER-ORDING

Wissen, was dem Menschen dient.
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Future Medicine in CF
Zukunftsweisendes Thema des 19. Scientific Meeting

In Zeiten der CFTR-Modulatoren hat sich die Zukunft fiir Muko-
viszidose-Patienten verdndert. Dennoch stehen langst nicht
allen Patienten mit Mukoviszidose diese Therapien zur Verfii-
gung — vor allem Patienten mit seltenen Mutationen haben das
Nachsehen, da sich die Medikamentenentwicklung fiir einige
wenige Patienten wirtschaftlich nicht rechnet. Demnach ist die
Suche nach alternativen Therapieansdtzen auch im Zeitalter
der Modulatoren von grofiem Interesse. Verschiedene Thera-
pieansdtze der Zukunft wurden auf dem vom Mukoviszidose-
Institut organisierten wissenschaftlichen Meeting (ScieM)
vorgestellt und von Nachwuchswissenschaftlern, CF-Arzten
und etablierten Forschern diskutiert.

Seit der Zulassung des ersten CFTR-Modulators im Jahr 2012
hat sich fiir viele Patienten mit Mukoviszidose die Therapie
deutlich verdndert. Dennoch profitieren viele Patienten noch
nicht von den neuen Entwicklungen, entweder, weil es fiir
ihre Mutation noch kein zugelassenes Medikament gibt oder
weil das Medikament keinen deutlichen Effekt zeigt. Vor
allem Patienten mit seltenen Mutationen sind im Nachteil, da
die Medikamentenentwicklung fiir einige wenige Patienten Tagungsort Schloss Montabaur
wirtschaftlich uninteressant ist. In vielen Landern werden die
teuren Medikamente auferdem nicht vom Gesundheitssystem
erstattet oder nur, wenn die Wirksamkeit individuell nachge-
wiesen wurde. Denn nicht nur die genetische Ausstattung ei-
nes Patienten bestimmt die Wirksamkeit eines Medikaments,
es gibt noch andere Faktoren, die eine Rolle spielen konnen.
Daher entwickeln Forscher Methoden, um die Wirksamkeit
einer verfligharen Therapie Patienten-individuell zu testen.

In einem von der EU gef6rderten Projekt (www.hitcf.org)

wird dies derzeit in Organoiden aus dem Darmepithel von
CF-Patienten mit seltenen Mutationen untersucht. Inzwischen
konnten schon fast 200 Patienten getestet werden, darunter Prof. Dr. Dr. Timmler begriift die Teilnehmer
auch 33 aus Deutschland.

Auch ein kanadisches Projekt (https://lab.research.sickkids.
ca/cfit/) untersucht Patienten-individuell die Wirkung von
verfligbaren Substanzen, allerdings an nasalen Epithelzellen.
Wie in dem europdischen Projekt ist auch hier die Einrichtung
einer Biobank geplant, sodass der Nutzen beider Projekte
langfristig angelegt ist: Neu verfiighare Substanzen kon-

nen auch spdternoch an den eingelagerten Proben getestet
werden, um schnellstmoglich passende Wirkstoffe fiir jeden
Patienten finden zu konnen.

Wissenschaft
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Patientenregister als wichtige Ressource zur

Beurteilung von Medikamenten nach Zulassung
Patientenregister, wie das deutsche Mukoviszidose-Register
(Muko.Web), sind inzwischen gut etablierte Datenbanken,

um Fragen zur Wirksamkeit und Sicherheit von Therapien

zu beurteilen. Denn entscheidend ist, wie Therapien im
wirklichen Leben wirken (,,real life data®) und nicht nurin

gut kontrollierten klinischen Studien, wo viele Patienten, wie
z. B. besonders Kranke oder auch Schwangere ausgeschlos-
sen werden. Seitdem in vielen Mukoviszidose-Patientenregis-
tern klinische Daten zum Gesundheitszustand und Daten zur
Therapie dokumentiert werden, ist es naheliegend, dass diese
Ressource auch zur Langzeitbeobachtung von Medikamenten
hinsichtlich Sicherheit (z. B. Einnahme wéhrend Schwanger-
schaft) und langfristiger Wirkung genutzt werden sollte. Die
Qualitat der europdischen Mukoviszidose-Patientenregis-

ter wurde von der europdischen Zulassungsbehdrde (EMA)
anerkannt und die nationalen europdischen Register werden
inzwischen von Pharmafirmen kontaktiert, wenn Studien nach
Marktzulassung zur Sicherheit (PASS) oder Effektivitit (PAES)
von den Behorden auferlegt werden. Verschiedene Studien
finden derzeit statt, sieben sind derzeit in einer europdischen
Datenbank (EU-PAS Register: www.encepp.eu/encepp/
studySearch.htm) gelistet.

Jéhrliches Meeting mit verschiedenen Schwerpunktthemen
Das ScieM wird jedes Jahr vom Mukoviszidose Institut aus-
gerichtet, um Nachwuchsforscher, CF-Arzte und etablierte
Forscher gezielt zu vernetzen. Knapp 50 Wissenschaftler und
Arzte reisten in diesem Jahr nach Montabaur, davon zwélf
eingeladene Referenten aus Deutschland, Kanada, Grof3-
britannien, Frankreich und den Niederlanden.

Weitere Berichte aus dem ScieM 2019, z. B. zur Bakteriopha-

gen- und Gentherapie, Makrophagen-Transplantation und zu
digitalen Ansdtzen in der Patientenversorgung finden Sie auf
unserer Internetseite unter www.muko.info/forschungsnews

(Berichte von Fachkonferenzen).

Dr. Sylvia Hafkemeyer und Dr. Uta Diiesberg
Mukoviszidose Institut

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

E-Mail: SHafkemeyer@muko.info
UDueesberg@muko.info
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Das Patient Science-Projekt
Zum Ende der Online-Befragung liegen 902
vollstandig ausgefiillte Frageb6gen vor!

Das Projekt

Patient Science ist ein vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung geférdertes Projekt (wir haben in Ausgabe 2/2109
schon dariiber berichtet). Patientenforscher haben gemeinsam
mit Berufsforschern eine Vielzahl von Fragestellungen zu den
wesentlichen Alltagsproblemen im Leben mit Mukoviszidose
formuliert, tiber 900 Patienten und Angehérige haben die Fra-
gen beantwortet! Die Online -Befragung endete im September
und war ein voller Erfolg. Herzlichen Dank an Alle, die die Zeit
gefunden haben, den Fragebogen auszufiillen!

Wie geht es jetzt weiter?

In einem ndchsten Projektabschnitt werden die Fragebdgen
gemeinsam statistisch ausgewertet und inhaltlich analysiert.
Das Projekt endet im Sommer 2020, bis dahin sollen Wege auf-
gezeigt werden, wie mit ausgewahlten Konflikten und Alltags-
problemen besser umgegangen werden konnte. Ziel des ge-
samten Projektes ist es, einen Beitrag zur Verbesserung der
Lebenssituation aller Mukoviszidose Patienten zu leisten.

Wir halten Sie auf dem Laufenden!

Dr. Miriam Schlangen, Mukoviszidose Institut, Tel.: +49 (0)228 98780-61, E-Mail: MSchlangen@muko.info

Dreifachkombination in den USA zugelassen
TRIKAFTA soll einen Teil der CFTR-Kanalaktivitat

wiederherstellen

In der rekordverddchtig kurzen Zeit von drei Monaten hat die
amerikanische Arzneimittelbehdrde FDA die neue Kombi-
nation aus den CFTR-Modulatoren Elexacaftor/Tezacaftor/
Ivacaftor (synonym VX-445/VX-661/VX-770) zugelassen. Das
Medikament mit dem neuen Namen Trikafta kann in den USA
jetzt fiir CF-Patienten ab zwdlf Jahren und mit mindestens
einer F508del- Mutation verordnet werden. In Europa erwar-
tet man eine Zulassung nicht vor Mitte 2020 und es ist noch
unklar, fiir welche Patientengruppe die europdische Arznei-
mittelbeh6rde EMA das Medikament zulassen wird.

In klinischen Studien, die auch an deutschen Kliniken durch-
gefiihrt worden waren, hatte die Dreifachkombination bei
guter Vertradglichkeit zu einer Verbesserung der Lungenfunk-
tion von {iber 10 % gefiihrt. Das neue Medikament greift am
Basisdefekt an und kann wahrscheinlich teilweise den bei CF

gestorten Salz-Wasserhaushalt wieder ins Gleichgewicht brin-

gen, worauf die deutliche Reduktion der Schweif3testwerte in
den Studien hinweist. Entsprechend wird die Zulassung der
Dreifachkombination mit Spannung erwartet.

Wissenschaft

Erstmals kommt dabei ein Grofteil der CF-Patienten (in
Deutschland moéglicherweise mehrere Tausend) fiir die Be-
handlung mit einem CFTR-Modulator in Betracht. Allerdings
war die EMA in der Vergangenheit restriktiver als die FDA
und es konnte sein, dass die Dreifachkombination nur fiir
Patienten mit solchen Mutationen zugelassen wird, die auch
konkret in den Zulassungsstudien untersucht wurden, fir
die also die entsprechenden Daten vorliegen. Dies kann auch
bei der spateren Bewertung durch den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) zur Feststellung eines Zusatznutzens eine
Rolle spielen.

Das G-BA Verfahren ist ein wichtiger Baustein bei der Diskus-
sion zur Erstattung der neuen Medikamente durch die gesetz-
lichen Krankenkassen.

Dr. Jutta Bend
Mukoviszidose Institut
Tel.: +49 (0)228 98780-47
E-Mail: JBend@muko.info




. Expertenrat

Auf der Webseite des Mukoviszidose e.V. (www.muko.info > Leben mit CF > Expertenrat) haben nicht nur Patienten und Angehérige

schnellen, kostenfreien Zugriff auf Expertenwissen zur Behandlung der Mukoviszidose, das Team erfahrener Mukoviszidose-

Experten beantwortet im Fachforum auch Fragen von Arzten und Therapeuten. Der Expertenrat ist Bestandteil des ,,Netzwerks

von europdischen Referenzzentren fiir Mukoviszidose“ (engl. ,European Centres of Reference Network for Cystic Fibrosis“, abge-

kiirzt ECORN-CF). Diese qualitatsgesicherte Beratung wird vom Mukoviszidose e.V. jahrlich mit 5.000 Euro unterstiitzt.

Praktische Hygienefragen

Hallo Expertenrat,

wir borgen Biicher und Spiele fiir unseren Sohn in der
Bibliothek aus. Unsere Tochter hat CF. Wie ist es mit aus-
geborgten Biichern? Gekaufte Biicher werden ja auch

von den Lageristen, Verkduferinnen etc. beriihrt. Wie sollte
hier die Desinfektion erfolgen? Wie sollen wir mit Spielzeug
z. B. Lego) umgehen? Daweil kochen wir einige Bausteine
aus, was jedoch zeitlich nicht jeden Tag moglich ist.

Was raten Sie uns?

Antwort

Lieber Ratsuchender,

Pseudomonas-Keime und Schimmepilze und auch Staphy-
lokken sind ubiquitdar vorkommend. Die Pseudomonas-Keime
lieben das feuchte Milieu. Ordentlich aussehende Biicher aus
einer Bibliothek stellen kein ausgeprégtes Risiko dar, Spiel-

zeug und Kindergarten eher, vor allem in den Krabbelgruppen.

Das wichtigste Prinzip ist eine normale Hygiene, d. h.: nach
der Toilette Hande waschen und abtrocknen, nach Beriihrung
fremden Materials und von Tieren ebenso, nach Kontakt mit
anderen CF-Kindern Handedesinfektion und no touch-Prinzip
bei BegriiBungen.

Im Grunde sollten Sie versuchen, ein ganz normales Leben zu
fiihren, ohne einschneidende Einschrankungen. RegelmafBige
mikrobielle Abstriche und Kontrollen der Pseudomonas-
Antikorperin der CF-Ambulanz. RegelméaBige Kontrollen

der Bildgebung (Rontgen-Thorax, MRT-Lunge).

Ich hoffe, Ihnen weitergeholfen zu haben.
Mit freundlichen Grif3en Dr. H.-E. Heuer

Hallo Expertenrat,

unsere acht Monate alte Tochter wurde neudiagnostiziert.
Ist Holzspielzeug unbedenklich? (Da man es ja nicht ab-
kochen kann bzw. dann wieder trocken bekommt) oder ist
Plastikspielzeug empfehlenswerter? Soll man am Besten
alles taglich desinfizieren?

Vielen herzlichen Dank und liebe Griifie

Antwort

Liebe Fragende,

beziiglich des Plastikspielzeugs kann eine Sduberung ganz
einfach auch in der Spiil- oder Waschmaschine bei 70 °C erfol-
gen, mit anschlieBender Trocknung. Beim Holzspielzeug sollte
darauf geachtet werden, dass das Spielzeug glatt ist, keine
Kanten aufweist und der Lack nicht abbldttert. Das Holzspiel-
zeug sollte regelméaBig abgewischt werden oder auch kurz
gespiilt und gut getrocknet werden. Es sollte auch immer auf
eine gute Handehygiene geachtet werden, um Keime, die tiber

die Hande tibertragen werden, moglichst zu minimieren.

Herzliche GriiRe Prof. Dr. Barbara C. Kahl

Expertenrat



Neuigkeiten aus der Forschung
Publikationen im Journal of Cystic Fibrosis

Europdisches Register zeigt Wechsel in
der bakteriellen Besiedlung der Lunge
Antibiotika-Resistenzen treten immer
hdufiger auf und veranlassen dazu, genau
zu analysieren, wie sich das Auftreten
bestimmter Keime {iber die Jahre hinweg
verhdlt. Das europdische CF-Patienten-
register dokumentiert das Auftreten der
hdufigsten Keime der CF-Lunge: chronische
Pseudomonas aeruginosa (PA)-, Staphy-
lococcus aureus (SA)- und Burkholderia
cepacia complex (BCC)-Infektion, Kolonisa-
tion mit nicht-tuberkuldsen Mykobakterien
(NTM) und Stenotrophomonas maltophilia
(SM). Am haufigsten unter den »41.000
CF-Patienten in Europa waren SA und PA
mit 38,3 % bzw. 29,8 %, der nachsthaufi-
ge Keim war SM mit nur 8,1%. Im Verlauf
derJahre 2011 bis 2016 traten PA und BCC
seltener auf, SA, NTM und SM hingegen
hdufiger. Der Effekt war besonders stark
bei PA. Deutlich wurde in der Analyse auch,
dass das Auftreten von Keimen mit dem
Bruttosozialeinkommen des Landes asso-
ziiert war: je hoher das Einkommen, desto
geringer die Infektionsrate, aufier bei NTM.
Die Ergebnisse geben Hinweise darauf,
wie gut Therapiestrategien gegen Keime
funktionieren, aber auch, wie sie geandert
werden missen.

Hatziagorou E, et al. Changing epidemiology of the re-
spiratory bacteriology of patients with cystic fibrosis—
data from the European cystic fibrosis society patient
registry. ] Cyst Fibros. 2019 Sep 3.

cf research news

Die Fachzeitschrift Journal of Cystic Fibrosis, herausgegeben von der europdischen

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

der letzten Monate. Einige der Fachartikel werden zudem als laienverstandliche

englische Kurzversion verdffentlicht, die wir in deutscher Sprache auch auf unserer

Webseite bereitstellen: www.muko.info/forschungsnews

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

Ist Xylitol-Inhalation vertrédglich

und sicher?

Xylitol ist ein natdirlicher Zuckerersatz-
stoff, der aufgrund seiner antibakteriellen
Wirkung auch in Zahnpflege-Kaugummis
eingesetzt wird. Eine Hypothese lautet,
dass Xylitol die Salzkonzentration auf der
Oberfldche der Atemwege reduzieren und
die Immunantwort starken konnte. Um zu
untersuchen, ob Xylitol als Inhalationsthe-
rapie bei CF vertraglich und sicherist, inha-
lierten in einer amerikanischen klinischen
Phase-2-Studie 30 CF-Patienten zweimal
taglich zwei Wochen lang 15 %iges Xylitol
und zum Vergleich 29 CF-Patienten 7 %ige
Saline. Alle Patienten waren wegen einer
Verschlechterung der Lungenerkrankung
(Exazerbation) stationdr aufgenommen
worden. Nach zwei Wochen zeigte sich
zwischen den beiden Gruppen kein Un-
terschied in der Veranderung der Lungen-
funktion und auch die Anzahl und Schwere
der Nebenwirkungen unterschieden sich
nicht. Einige Patienten berichteten, dass
die Inhalation von Xylitol wegen des siifRen
Geschmacks angenehmer sei. Uber die
Wirksamkeit von Xylitol im Vergleich zu
Saline ldsst sich durch diese Studie noch
nichts sagen, da die Antibiotika-Therapie
der Exazerbationen bei diesen Patienten
den Effekt der Xylitol- und Saline-Inhalation
vermutlich tiberdeckt.

Singh S, et al., Randomized controlled study of aero-
solized hypertonic xylitol versus hypertonic saline in
hospitalized patients with pulmonary exacerbation
of cystic fibrosis. ] Cyst Fibros. 2019 Jul 18.

Inhalation von POL6014

gegen Lungenentziindung

Die neutrophile Elastase (NE) ist ein En-
zym, das von Immunzellen produziert wird,
um Bakterien-Proteine zu zerstéren und
damit Infektionen zu bekdmpfen. Bei der
CF-Lungenerkrankung kann iibermafig viel
NE nachgewiesen werden, wodurch die kor-
pereigenen Proteine der Lungenzellen an-
gegriffen und geschadigt werden. Der Wirk-
stoff POL6014 hemmt die Aktivitat der NE.
In ersten klinischen Studien in Deutschland
wurde die Sicherheit, Vertraglichkeit und
Pharmakokinetik von POL6014 untersucht.
Sowohl 48 gesunde Menschen als auch 24
CF-Patienten inhalierten POL6014 einmalig
in unterschiedlichen Dosierungen. Die
Inhalation dauerte in den hohen Dosierun-
gen allerdings sehr lange (bis zu 68 min).
POL6014 war gut vertrdglich und sicher
und zeigte einen Dosis-abhdngigen Effekt.
Da andere, als Tabletten eingenommene
NE-Hemmer in klinischen Studien teilweise
wenig Wirksamkeit zeigten, war es den
Forschern wichtig, POL6014 als Inhalation
anzuwenden. Erwartungsgemaf war bei
dieser Anwendung die Konzentration des
Wirkstoffs in der Lunge hoch, bei gleich-
zeitig niedrigen Konzentrationen im Blut.
POL6014 soll jetzt in weiteren klinischen
Studien getestet werden, um die anti-ent-
ziindliche Wirksamkeit zu bestimmen.

Barth P, et al. Single dose escalation studies with
inhaled POL6014, a potent novel selective reversible
inhibitor of human neutrophil elastase, in healthy vo-
lunteers and subjects with CF. ] Cyst Fibros. 2019 Sep 6.




Christiane Herzog Stiftung trauert um
Griindungsvorstand Josef Schmidt

Viele Jahre lang hat Josef Schmidt die Arbeit der Christiane
Herzog Stiftung ebenso engagiert wie kreativ begleitet -
jetzt ist der frankische Unternehmer im Alter von 85 Jahren
gestorben.

Josef Schmidt gehorte zu den Pionieren der Management-

Fortbildung. In dem von ihm gegriindeten SchmidtColleg

vermittelte er nicht nur neue Managementmethoden und

Unternehmergeist, sondern er starkte auch das moralische

Gerlist von Fiihrungskréften aus der mittelstandischen

Wirtschaft. Seine Management-Lehrgange und Biicher —

gespickt mit Lebensweisheiten und praktischer Philosophie,

fundierend auf tiefem Glauben — kreisten um den Menschen Damaliger Stiftungsvorstand: Josef Schmidt, Christiane Herzog und
als Mittelpunkt von Wirtschaft und Gesellschaft. Und in Dr. Rolf Hacker (heutiger Vorsitzender der Christiane Herzog Stiftung)
diesem Geiste wandte sich Josef Schmidt auch Menschen zu,

die nicht auf der Sonnenseite des Lebens stehen. Schon seit

Mitte der 90er-Jahre unterstiitzte Josef Schmidt Christiane

Herzogs Arbeit fiir junge Menschen mit Mukoviszidose.

Er organisierte Benefizkonzerte des Windsbacher Knaben-
chores, initiierte Spendenaktionen und mobilisierte 1997 gar
eine ganze Region fiir die gute Sache: Ein Jahr lang fanden im
Fichtelgebirge zahlreiche kleinere und gréRere Veranstaltun-
gen fiir die Mukoviszidose-Betroffenen statt. Immer wieder
iberzeugte Josef Schmidt auch Teilnehmer des SchmidtKol-
legs, sich mit ihren Unternehmen fiir Mukoviszidose-Kranke
zu engagieren. So entstand im Norden Bayerns ein grofies
Netzwerk von Freunden und Forderern von Christiane Her-

. Bewegung v
et Atemtherapie v,
Es war nur folgerichtig, dass Christiane Herzog Josef Schmidt Ernéh ru ng /

denn auch in den Griindungsvorstand der 1996 initiierten

Christiane Herzog Stiftung berief, dem er bis Ende 2010 an- N atu r e r' eben

gehdrte. Auch nach seinem Ausscheiden aus dem Vorstand

nahm erregen Anteil an der Arbeit der Stiftung und ermutigte H i 'fe fu r. CF_Patienten d u rCh ‘

uns immer wieder mit Briefen und neuen Publikationen

nicht nachzulassen in unserem Einsatz fiir Menschen mit faCh kl i niSChen AUfentha|t:
Mukoviszidose. www.cjd-berchtesgaden.de

Die Christiane Herzog Stiftung ist Josef Schmidt zu groem

Ebenfalls moglich ist eine
langfristige Rehabilitation mit

Dank verpflichtet. Wir werden ihm ein ehrendes Andenken

wahren. .

Schul- und Berufsausbildung
Anne von Fallois CJD Berchtesgaden
Christiane Herzog Stiftung - : Gesundheit - Bildung - Beruf

telefonische
L. X (E .F =4 Patientenberatung unter
Christiane Herzog Stiftung Pt Tel. 08652 6000 251




Essig-Inhalation bei Mukoviszidose?
Altes Hausmittel mit vielfdltiger Wirkung

Im 16. Jahrhundert stellte man fest, dass Arbeiter in Essigfabriken viel weniger an Atemwegserkrankungen litten als die

iibrige Bevolkerung. Apfelessig gilt in der Naturheilkunde als Mittel mit antibakterieller, schleimlésender und entziindungs-

hemmender Wirkung.

Essig (lat. acetum) ist ein sauer schmeckendes Wiirz- und
Konservierungsmittel, das durch Fermentation alkoholhaltiger
Flussigkeiten (z. B. Apfelwein fiir Apfelessig) mit Essigsdure-
bakterien hergestellt wird. Essig enthélt u.a. Vitamine, die
Gerbsdure Tannin, Flavonoide, Aminosduren, Enzyme sowie
organische Sduren wie Zitronen- und Essigsdure.! Die Essig-
sdure soll die Produktion von Speichel, Magensdure und
Verdauungssaften anregen.2

Wie inhaliert man mit Essig?

Am einfachsten ist die Dampfinhalation: Dazu gibt man gleiche
Mengen Apfelessig und Wasser in einen Topf (andere Quellen
sagen zwei Essloffel Apfelessig in einen Topf mit Wasser) und
bringt die Mischung zum Kochen. Sie konnen den Topf direkt
zum Inhalieren verwenden: Schliefien Sie Ihre Augen und
neigen Sie lhren Kopf tiber den Topf. Legen Sie ein ausreichend
grofles Handtuch tber Ihren Kopf, damit die Dampfe nicht seit-
lich entweichen kénnen. Atmen Sie vorsichtig durch die Nase
ein und aus. Inhalieren Sie einige Minuten bzw. so lange, wie
es lhnen moglich ist und gentigend Dampf vorhanden ist. Bei
Bedarf wird das Verfahren mehrmals taglich angewendet.34
Manche Firmen bieten sogar speziell zum Vernebeln entwickel-
ten Essig an, wie z. B. den ,,Respiratio-Essig” von Doktorenhof5
der, in einer Schale mit Wasser verdiinnt auf die warme Heizung
gestellt, leichte Essigdampfe in der Luft verteilt.

Oder lieber mit dem Inhalationsgerdt?

Einzelne Patienten haben auch schon Essig mit dem PARI Boy
oder Master inhaliert. Falls Nase oder Lunge gereizt werden
oder die Inhalation als unangenehm empfunden wird, muss
der Essig noch weiter mit Wasser verdiinnt werden (Kochsalz-
l6sung ist dafiir nicht geeignet).

Berichte Uiber antibakterielle, schleimlésende oder entziindungs-
hemmende Wirkungen speziell bei Mukovisidose-Patienten
habe ich noch nicht gefunden. Wenn Sie damit Erfahrung ha-
ben, wiirde ich mich tiber eine Riickmeldung freuen.

Fiir Kinder und Jugendliche nicht empfohlen

Dr. Andreas Jung weist darauf hin, dass Kinderdrzte von der
Essig-Anwendung bei Kindern und Jugendlichen abraten,
weil inhalierte Essigsdure besonders bei Heranwachsenden
Nebenwirkungen verursachen kann. Vor allem die Heif3-
Inhalation kann zu einer thermischen Traumatisierung der
Atemwege und der Augen durch den heien Wasserdampf
fiihren. Und nicht zuletzt passieren durch Verschiitten der
heiflen Flissigkeit immer wieder schwere Verbriihungen.

Stephan Kruip, (54 Jahre, CF, Redaktion)

Quellen
» 1) https://de.wikipedia.org/wiki/Apfelessig

M

> 2) www.inform24.de/themen_5f.html

x

» 3) www.philognosie.net/gesundheit/essig-gesund-tipps-anwendung-hausmittel#essig_ist_gesund_rezept_zum_inhalieren

» 4) www.naturheilpraxis-pippir.de/wie-sie-mit-einfachen-hausmitteln-eine-erkaeltung-kurieren/

5) https://doktorenhof.de/shop/edelweinessige/fuer-den-koerper/347/inhalationsessig-respiratio

Komplementdarmedizin




Barenklinik Hauptattraktion
auf dem Kinderfest in Mayen

Ortsansissige Arzte und ein Team samt Oberirztin von der Kinderstation des Gemeinschaftsklinikums Mittelrhein sagten sofort
ihre Unterstiitzung zu, als Martina Conrad von der Regionalgruppe Mittelrhein ihnen von lhrer Idee der Barenklinik erzahlte.

So kiimmerten sich auf dem Kinderfest in Mayen echte Arzte
in einer Barenklinik mit echten medizinischen Instrumenten
um die Kuscheltiere der Jiingsten. Sie untersuchten, stellten
Diagnosen, ndhten Teddybarwunden und kiimmerten sich um
dringende Notfdlle. Die ausgestellten Rezepte konnten in der
nebenan aufgebauten Apotheke eingereicht werden. Ein tolles
Erlebnis fiir klein und grof.

Ziel dieser tollen Aktion war es, auf Mukoviszidose aufmerk-
sam zu machen und den Kindern die Angst vor Arzten und
Krankenhdusern zu nehmen.

Anke Mattern-Nolte

Events und Aktionen

Tel.: +49 (0) 228 98780-20
E-Mail: AMattern@muko.info

In der Bérenklinik in Mayen wurden alle Teddys und Kuscheltiere hervorragend von der Regionalgruppe Mittelrhein (links)

und medizinischen Kriften (rechts) aus der Region versorgt.

frecer

FUr eine sterile
Inhalation

* Inklusive Trocknungsfunktion

45
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19 Benefizwanderungen am
Tag der Deutschen Einheit

Deutscher Volkssportverband weiter an unserer Seite

Wandern und eine gute Tat vollbringen: Rund um den 3. Oktober
2019 sind zahlreiche Volkssportler bei 19 Veranstaltungen fiir
Mukoviszidose-Kranke im ganzen Land gewandert. Gemeinsam mit
dem DVV-Prasident Uwe Kneibert und dem Bundesvorsitzenden
des Mukoviszidose e.V., Stephan Kruip, nahm auch Schauspielerin
Michaela May wieder als Schirmherrin am Wandertag in Pfeffenhau-
sen im Hopfenanbaugebiet Hallertau teil. Die Wanderfreunde in
Pfeffenhausen mit ihrem Vorsitzenden Arno Wolf hatten den Benefiz-
wandertag vorbereitet. Am Ziel verteilte Michaela May mit charman-
tem Lacheln Autogramme und sammelte emsig Spenden fiir die
Mukoviszidose-Forschung. Stephan Kruip dankte allen Organisato-
ren, Wanderern und Spendern fiir die wertvolle Unterstiitzung.

Vorne v.l.n.r.: DVV-Prdsident Uwe Kneibert, Bundesvorsitzender
Stephan Kruip und Schirmherrin Michaela May wandern fiir den
Die Redaktion guten Zweck.

Eine Schifffahrt, die bringt Freude!

Langjdhrige und neue Freunde zusammen zu bringen, genauso wie liebe Verwandte aus zwei Familien, das war das Ziel von
unserem Sommerfest. Wir waren total beeindruckt und sehr dankbar, dass unsere Gaste weder Zeit noch Miihe gescheut hatten,
um bei unserem Fest dabei zu sein.

Dabei wollten wir etwas Schones unternehmen und vor allem
gute Laune haben — und das ist uns gelungen. Mit rund 140
Gdsten bewunderten wir an Bord der MS Ehrenfels die Land-
schaft entlang des oberen Mittelrheins zwischen Bingen und
St. Goar.

Diesen fiir uns besonderem Tag nahmen wir zum Anlass, auch
an Andere zu denken, die vielleicht zur gleichen Zeit Unter-
stlitzung bendtigen. Statt Gastgeschenken wiinschten wir
uns eine Spende zu Gunsten des Unterstiitzungsfonds des
Mukoviszidose e.V. Da unsere Gaste genauso fiihlten, kamen
stolze 4.170 Euro zusammen. Ein super gliicklicher Tag wurde

Bei schonem Wetter und ruhigem Seegang erlebten Doris Ackermann und
dadurch noch besonders aufgewertet! Ulrich Falkenhagen ein unvergessliches Sommerfest mit ihren Gasten.

Doris Ackermann und Ulrich Falkenhagen

Wir in der Region



Das eigene Gliick vervielfachen

Den gliicklichsten Tag im Leben wollten wir gerne mit vielen teilen. Uns war es wichtig, dies nicht nur im privaten Kreise zu tun,
sondern das wunderbare Ereignis unserer Hochzeit auch zu einem Anlass der Freude fiir Menschen zu machen, die dringend
Hilfe bendtigen.

Wahrend unseres Traugespdchs mit dem Pfarrer haben wir
uns dann entschieden, unsere Kollekte dem Mukoviszidose
e.V. zukommen zu lassen, da der Verein seit Jahren Menschen
mit dieser Krankheit in allen Belangen unterstiitzt. Diese
Erfahrung habe ich aus erster Hand gemacht, da ich selbst
seit meiner Geburt von der Krankheit betroffen bin. Somit war
schnell klar, dass dieser Anlass nicht besser genutzt werden
konnte, als etwas von dem Gliick zuriickzugeben und mit
unserer Kollekte viele wichtige Vorhaben des Mukoviszidose
e.V. voranzutreiben. Wir hoffen sehr, dass auch andere Be-
troffene noch viele tolle Momente erleben diirfen wie wir es

tun und Menschen an ihrer Seite haben, die ihnen stets mit
Rat und Tat zur Seite stehen. Fiir uns wird dieser Tag immerin  LauraMahnan ihrem gliicklichsten Tag
Erinnerung bleiben und wir freuen uns iiber jeden, der daran

teilhaben konnte. Laura Mahn

PadiaSalin’s%

6 % hypertone Kochsalzlésung zur Inhalation

Befreit die unteren Atemwege

kraftvoll von Schleim!

Deutlich gunstiger als
MucoClear® 6 %'

Erstattungsfahig? und ab dem
Sauglingsalter anwendbar

Lost den Schleim und erleichtert
das Abhusten

1 ABDATA, Stand 15.08.2019 2 Erstattungsfahig zur symptomatischen Inhalationsbehandlung der Mukoviszidose bei Patienten ab dem 6. Lebensjahr.

[ X J [ ]
Pédiasalin 6 %, Medizinprodukt zur Inhalation. Zus.: Sterile hypertone Natriumchloridlosung (6 %). Sonst. Bestandt.: Keine. Zweckbest.: Zur Steigerung der Sekretmobilisation in den unteren
Atemwegen bei Erkrank., die mit Schleimverfestigung einhergehen, z. B. Mukoviszidose Warnhinw.: Die erste Inhalation sollte unter arztl. Aufsicht erfolgen. Dies gilt insbes. fir Pat. mit Neigung I a
2u Atemnot oder Uberempfindlichk. sowie bei Kindern. Nur zur Inhalation mit einem elektrischen Vernebler bestimmt. Nicht zum Einnehmen oder fiir die parenterale Anw. (Injektion, Infusion)

geeignet. Weitere Hinw. sind der Packungsbeilage zu entnehmen. Nebenw.: Voribergehende Reizungen (z. B. Husten, Heiserkeit), Atemnot durch Verengung der Bronchien. Apotheken-

exklusives Medizinprodukt. Stand: 05/2019. Hersteller: Halsa Pharma GmbH, Maria-Goeppert-Str. 5, D-23562 Libeck, Vertrieb: Padia GmbH, Von-Humboldt-Str. 1, D-64646 Heppenheim.



Lungenfliigel nur aus Farbe geschaffen
und gemalt auf nackten Koérpern

Fiir eine besondere Aktion haben fiinf Bodypain-
ter die Haut von 17 Modellen gestaltet. Die

eine Halfte der Modelle zeigte einen gesunden
Lungenfliigel, die andere einen Engels-Fliigel.
Die Initiatorin Silke Kirchhoff wollte mit lhrem
Kunstwerk auf die Krankheit Mukoviszidose

und auf den Schutzengellauf in Siebenlehn bei
Dresden aufmerksam machen.

Mehr als acht Stunden mussten die Modelle
fur dieses Kunstwerk ruhig stehen bleiben.
Silke Kirchhoff zahlt zu der Weltspitze der
Bodypainter und unterstiitzt seit vielen Jahren
den Schutzengellauf in Siebenlehn, derin
diesem Jahr Ende August zugunsten des
Mukoviszidose e.V. gestartet ist.

Anke Mattern-Nolte

Events und Aktionen

Tel.: +49 (0) 228 98780-20
E-Mail: AMattern@muko.info

Spende an Haus Schutzengel
SV Ramlingen/Ehlershausen spendet 500 Euro

Jurgen Stern, erster Vorsitzender des Vereins und
Elmar Schulz iberreichen Helga Nolte den Scheck
in Hohe von 500 Euro.

Danke

Bereits zum zweiten Mal unterstiitzte der SV Ramlingen/Ehlershausen die

Arbeit des Haus Schutzengel in Hannover. In diesem Jahr mit einer Spende

von 500 Euro. Neben der Férderung des Amateurfufiballs hat sich der Sport-

verein der Unterstiitzung lokaler Vereine und Institutionen verschrieben, so

auch beim diesjdhrigen 19. Porta-Pokal-FuBballturnier. Mit groBem Engage-

ment und einem tollen Rahmenprogramm mit Livemusik, Showkochen u.a.

Attraktionen sorgte das Team um Jiirgen Stern, den ersten Vorsitzenden des

SV Ramlingen/Ehlershausen, fiir eine gelungene Veranstaltung. Helga Nolte,

Leiterin von Haus Schutzengel, besuchte das Turnier und nahm den sym-

bolischen Scheck entgegen. ,,Es hat uns sehr gefreut, dass Sie unser Gast

waren und dass wir etwas dazu beitragen kdnnen, lhre so wichtige Arbeit zu

unterstiitzen“, so Jiirgen Stern bei der Scheckiibergabe.

Helga Nolte,

Leiterin von Haus Schutzengel




Sechs Doppel00en suchen den Bosen Wicht
Beim Benefizkonzert der Regiogruppe Unterfranken
zieht die A-Cappella Band Sixpack alle Register

Zu wiederholten Angriffen auf das Zwerchfell des Publikums
kam es in der Nacht vom 12.10.2019 in Veitshochheim.
Tatort der zweieinhalbstiindigen Komikattacke waren die
Mainfrankensale (bekannt von der Liveiibertragung
»Fastnacht in Franken®).

Nach dem Mega-Erfolg des Jubildumskonzertes 2018 prdsen-
tierte sich das Vokalensemble Sixpack erneut fiir die Regio-
gruppe, diesmal mit ihrer neuen Bithnenshow. In ,,Goldfinger“
traten die Barden aus Bayreuth als Agenten vor das 700-kop-
fige Publikum. Die Doppelnull steht bei ihnen nicht fiir die
Lizenz zum Téten, sondern fiir das Feuerwerk aus feinem
Humor, Wortspielerei und Klamauk, das die Kiinstler zwischen
den Liedern auf das verziickte Publikum abschiefen.

Eingebettet in diese Klamaukkaskade dann die eigentlichen
Feuerwerke: die Gesangs- und Tanzchoreographien, mit
denen die Combo gerade deutschlandweit Sale fiillt. Nur ein

Das Vokalensemble Sixpack und die Regionalgruppe Unterfranken erlebten
einen Abend voller Klamauk und Klangfarben.

Beispiel: Bernd Esser, ausgebildeter Countertenor (und genial
sdchselnde Margot Honecker) im Agenten-Duett mit Lars
Kienle (Agent 003 und Margots Spanish lover) geben ein kost-
liches ,,Blue Bayou“-Arrangement: Stimme und Show gehen
hier eine einzigartige Mischung ein. Daneben gibt es eine ku-
riose Bandbreite, in der jeder der sechs zum Zug kommt: von
der Arie ,,Barcarole”, tiber ,Kommissar“ hin zu ,,Bobby Brown*
und ,,Goldfinger“. Dieser Abend, der mit ,Derrick“ begann,
und mit Humperdincks Abendsegen ,,Abends will ich schlafen
gehen“ endete, wird sicher bei vielen Anwesenden noch lange

nachklingen.

Neben den gutgelaunten Gasten aus ganz Franken durften
sich Rosalie Keller und das Team der Regionalgruppe am Ende
des Abends iiber 15.000 Euro freuen, die fiir den Mukoviszido-

se e.V. eingespielt wurden.

Frank Findeif3

Die 00-Agenten in ihrem Element.

Danke




Unternehmensschutzengel
fiir Henning Bock
Dank fiir jahrzehntelanges

Engagement

Im Rahmen der letzten Redaktionssitzung im September iiberraschten die Redaktionsmitglieder des Mukoviszidose e.V.

Henning Bock, den Leiter der Werbeagentur zwo B, mit einer besonderen Auszeichnung des Vereins: Er erhielt den

»Unternehmensschutzengel“ des Mukoviszidose e.V. — oder wie Susi Pfeiffer-Auler bei der Ubergabe sagte — das

»wverdienstkreuz des Mukoviszidose e.V.“

muko.info: Als Werbeagentur riicken
Sie Mukoviszidose und die Arbeit des
Vereins seit vielen Jahren ins rechte
Licht und tragen auf diese Weise so zur
wichtigen 6ffentlichen Wahrnehmung
bei. Was hat Sie motiviert, etwas zu-
riickzugeben und dauerhaft einen

Teil Ihres Honorars zu spenden?

Henning Bock: Von Beginn an habe ich
die Motivation der Betroffenen, Ehren-
amtler und Mitarbeiter des Vereins be-
wundert und geschatzt. Je ndher und

je mehrich diese duBerst engagierten
Menschen in all den Jahren kennenlernen
durfte, desto grofier wurde der Respekt,
denich ihnen entgegenbringe.

muko.info: Durch die vielen muko.info-
Publikationen sind Sie selbst zu einer
Art Mukoviszidose- und Vereins-Ex-
perte geworden. Gibt es Projekte

oder Bereiche, die Sie besonders
wirkungsvoll finden?

Henning Bock: Hier gibt es kein besonde-
res Projekt, das ich hervorheben méchte.
Viel mehr beeindruckt mich nach wie vor
die stdandige Bereitschaft, immer neue
Dinge auszuprobieren, um im Kampf
gegen die Krankheit voranzukommen.
Keiner lasst sich aus Angst vor einem
»Flop“ bremsen, obwohl haufig niemand
im Vorfeld weif3, ob ein geplantes Projekt
auch wirklich funktioniert. Nur so konnte
man bisher so weit kommen.

Personlich

muko.info: Gibt es ein Projekt, ein
Ereignis, ein Erlebnis, eine Begegnung,
die Sie nachhaltig beeindruckt hat und
Ihnen besonders in Erinnerung geblie-
ben ist oder Spafl gemacht hat?

Henning Bock: Besonders in Erinnerung
geblieben ist mir die Schutzengel-

Gala 2006 auf dem Bonner Petersberg.
Obwohl schon 14 Jahre her, hat mich
dieses Ereignis emotional sehr beriihrt
und noch einmal mehr motiviert. Jetzt bin
ich selbst Unternehmens-Schutzengel.
Dariiber hinaus freue ich mich jedes Mal
auf die Redaktionssitzung der muko.info.
Viele meiner Mitstreiter im Redaktions-
team sind im Laufe der Jahre fast schon
zu Freunden geworden.

muko.info: Was ziehen Sie personlich
aus lhrem Engagement fiir Menschen
mit Mukoviszidose?

Henning Bock: Es ist die Empathie, die
ich gegeniiber den Menschen aus dem
Mukoviszidose-Umfeld empfinde. Durch
die vielen Jahre der Zusammenarbeit fiih-
le ich mich manchmal fast schon als ein
Teil des Vereins. Meine Arbeit ist sinnstif-
tend und ich freue mich umso mehr, dass
auch das Engagement meiner Mitarbeiter
und mir so geschatzt wird.

muko.info: Sie haben iiber die lange
Zeit viele Betroffene kennenlernen
diirfen und einen Einblick in deren
Leben erhalten. Was beeindruckt
Sie an den Mukos und deren Familien
am meisten?

Henning Bock: Dass sie trotz der zum Teil
grof’en gesundheitlichen Probleme im-
mer noch versuchen, ein ganz normales
Leben zu fiihren. Das gilt sowohl fiir die
Betroffenen als auch deren Angehorige.
Sowohlich als auch viele aus meinem
Umfeld, die weitaus weniger Probleme
haben, konnten und sollten sich viele
dieser Menschen zum Vorbild nehmen.
Ich versuche das zumindest.

muko.info: Was wiinschen Sie be-
troffenen Familien und dem Verein
fiir die Zukunft?

Henning Bock: Das ist ganz einfach:
ich wiinsche mir, dass wir die Krank-
heit irgendwann gemeinsam besiegen

kénnen.

Mit Henning Bock sprach
Torsten Weyel aus der Geschafts-
stelle des Mukoviszidose e.V.




TEVA IST DABE

AUCH 1M BEREICH MUKOVISZIDOSE ARBEITEN WIR MIT GROSSEM EHRGEIZ FUR MEHR LEBENSFREUDE.

IEVAR Atemwege
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