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Die Zeitung der
Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden

Familienfreizeif 2020

Unsere jahrliche Familienfreizeit: Sie ist definitiv ein
tolles Instrument zum Auftanken und Stdrken in einer
Gruppe, die stark miteinander verbundenist.

Fir dieses Jahr haben wir einen wunderbaren Ort ge-
funden, an dem wir wieder gemeinsam unsere Familien-
freizeit verleben kdnnen. Vom 11. bis zum 13.09.2020 geht
esinden wilden Westen (http://www.reinert-ranch.de/).

Vor Ort wird einbuntes Programm gestrickt:

Von Kinderreiten, Bull Riding, BogenschielRen, Gummi-
stiefelweitwurf und Tauziehen stehen ebenso ein Besuch
im Findlingspark oder dem Erlichthof Rietchen zur
Auswahl. Sportlich kann es beim Wasserski oder Wake-
boarden zur Sache gehen. Die Unterbringung erfolgt in
Blockhiitten und der angrenzenden Jugendherberge. Die
Platze sind sehr begehrt. Eine Anmeldung kann noch bis
zum 30.04.2020 unter kontakt@muko-dresden.info
erfolgen.

Die Kosten belaufen sich auf 10 EUR p.P. und Nacht.
Kinder unter 14 Jahren sowie beitragsbefreite Mitglieder

mifgeiufemmvwmn&m?&

zahlennichts. Sollte jemand einen Zuschuss zuden
Fahrtkostenbendtigen, meldet ersich bitte per Mail.

Einladung zur Mitgliederversammlung

Am 11.09.2020 wird von 20.00 bis 21.00 Uhr die Mitglie-
derversammlung unseres Mukoviszidose Selbsthilfe
Dresden e.V.im Rahmen der Familienfreizeit stattfinden,
zu der wir euch alle recht herzlich einladen. Veranstal-
tungsort ist die Reinert Ranch (Rohner Weg 7, 02959

Trebendorf).

Programmpunkte:

1. Jahresbericht

2. Kassenbericht

3. Kassenpriifer

4. Entlastung des Vorstandes
5. Neuwahl des Vorstandes

Wirfreuenuns iiber Anmeldung unter
kontakt@muko-dresden.info
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Unsere Familienfreizeit 2019

MukoPost

Von Maik Coldewey

Mehr Zeit miteinander verbringen, sich gegenseitig aus-
tauschen, was gemeinsam erleben und teilhaben an den
Geschichten des Alltags unserer Mitglieder kénnte das
Motto der Familienfreizeit 2019 gewesen sein.

Familie Hartig hatte sich der Aufgabe der Organisation
gestellt und uns nach Markersbach in das Erzgebirge
eingeladen. Der Zeitpunkt war gut gewdhlt, da alle wieder
aus dem Sommerurlaub zuriick waren. Und um es gleich
vorwegzunehmen, die Organisation war sehr gut und der
Ort gut ausgewdhltim Griinen. Auch aus diesem Grund war
wohl die Teilnehmerzahl erfreulich hoch.

Wer konnte, reiste Freitag an. Fiir die schnellsten unter uns
gab es Erinnerungsfotos mit einer kleinen Spendenauf-
forderung an den Freistaat. Unsere Biker hatten Gliick und
kamen weitestgehend trockenan.

Das gemeinsame Abendessen im Hotel ging nahtlos in un-
sere Mitgliederversammlung (iber. Unser Vorstand infor-
mierte (iber seine Arbeit und wir hérten und verabschie-
deten den Kassenbericht. Die ndchsten Aktivitaten und
Aufgaben wurden besprochen und im Protokoll fest-
gehalten. Der Abend klang mit einem gemiitlichen
Beisammensein bei,,Wasser und Brot‘“ aus.

Am Sonnabend wartete ein tolles Programm auf uns. Am
Vormittag ging es gemeinsam zum Rducherkerzen
herstellen nach Crottendorf. Gestartet sind wir dort mit
einer Einflihrung in die Geschichte der Raucherkerze. Wir
lernten, dass diese 1918 an diesem Ort durch Freya
Graupner hergestellt wurden, um sich ein nétiges Zubrot
fiir die Familienkasse zu verdienen. lhre Kinder unter-
stiitzensie beider Herstellung.

Nach der Einflihrung ging es los und wir konnten unsere
eigenen Raucherkerzen kreieren. Hier die Zutatenliste fiir
eine Rducherkerze: Holzkohle, Harz des Weihrauchbaums,
Kartoffelmehl, Sandelholz und Rotbuchenmehl. Diese

Materialien feuchteten wir an, kneteten sie weich und
formten diese zu kleinen Kugeln. Dann fligten wir
Duftstoffe wie Weihrauch, Salbei, Mandelholz, Zimt etc.
hinzu. Zum Schluss wurden die Kugeln zu dem typischen
kleinen Raucherkerzenkegel geformt. Die fertigen Kegel
verpackten wir in eine Schachtel und nahmen diese zum
Trocknen mit nach Hause.

Auf Grund eines Autorennens mussten wir vor 12:00 Uhr
das Hotel verlassen, da die StralRen gesperrt wurden. Zum
Gliick verlief ein Streckenabschnitt unmittelbar vor dem
Hotel - sodass wer wollte - das Autorennen mit ansehen
konnte.

Am Nachmittag sind wir dann gewandert. Es ging bei
schénem Wetter durch ein Wald an einem Bach entlang und
um einen Stausee herum. Die Wanderung wurde wie tiblich
genutzt, um in vielen kleinen wechselnden Gruppen die
neuesten Geschichten der Familien auszutauschen.

Am Ende der Wanderung lernten wir noch, dass der
Stausee der untere See eines Pumpspeicherwerks ist. Ein
Mitglied unseres Vereins, Bernd P6tschke, hat sogar bei
Wartungs- und Modernisierungsarbeiten der Pumpen-
anlage mitgewirkt.

Zum Abend grillte das Restaurant fiir uns und jeder konnte
vom Biifett seine Favoriten der Beilagen auswahlen. Wer
wollte, nutzte die Kegelbahn oder das Schwimmbad. Es
wurde wieder viel gequatscht und so kam es, dass es
wiedersehrspatwurde, bis alle von unsins Bett fanden.
Nach einem gemeinsamen ausgiebigen Friihstiick stand
dann noch die Sommerrodelbahn auf dem Programm. Wer
Lust drauf hatte, fuhr mit hin.

Fazit: Es war ein schénes Wochenende!

Vielen Dank an Familie Hartig. Es hat viel Spal8 gemacht und
war genau die richtige Mischung aus gut organisierter
Veranstaltung und ungezwungener Atmosphdre.
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Ein voller Erfolg

MukoPost

C&mﬁmw-%mo?-'ra? 2020

Von Jorg Singer

Es war wieder einer dieser
wunderbaren Tage, an dem
Fachwissen, Erfahrungsaus-
tausch, Gruppenarbeit, Wie-
dersehen und Urlaubsfeeling
aufeinander kamen:

Der Christiane-Herzog-Tag am
Dresdner Uniklinikum!

Fir die zahlreichen Besucher
gab es Neues aus der Medizin,
herzliche GriiRe vom Muko
e.V. aus Bonn, wunderbare
Urlaubsberichte, die Lust auf
Reisen auch mit CF machen,
den Spirit von Yoga und na-
tdrlich wieimmertolle Kiiche.
Eine besondere Freude war
es, dass diesmal auch die
Kollegen aus Halle zu uns ge-
kommensind.

Ganz herzlichen Dank an

unsere Arzte Jutta Hammermann, Karin Ulbrich und
Bernhard Schulte-Hubbert, Winfried Klimpen aus Bonn,

alle ,,Berichterstatter” und die Orga vor und hinter den
Kulissen. Bis zum nachsten Mal!
EuerJorgSinger

Respolef statl (ngst

#mukoviszidose tabloradana
#goodvibes sy
#quarantdne

#stayhome

,fabioradano Das ist Fabio.

Fabio leidet an Mukoviszidose.
Deshalb wire Fabio Risikopatient”,
wenn er sich mit dem Coronavirus
infizieren wiirde.

Fabio verfdllt deswegen aber nicht
in Panik. Fabio hat Respekt vor
dem Virus, aber keine Angst.
Fabio ist gern zu Hause und halt
sich an die Empfehlungen von
Experten. Fabio bleibt die ndchste
Zeit erstmal drinnen.

,,FABIO TATIGT KEINE
HAMSTERKAUFE!!!*

Der Mukoviszidose e.V. macht sich in der
Coronakrise fiir CF-Patienten stark

Auf www.muko.info findet ihr regelmaRig
aktualisierte Informationen rund um die
Coronakrise, speziell abgestimmt auf die
Bedirfnisse und Besonderheiten der CF-
Patienten.

Neben FAQs, Hinweisen zu den Hygiene-
mafnahmen, einer Warnung vor Hamster-
kaufen fur CF-Medikamente, einer Stel-
lungnahme fiir Arbeitgeber, ist auch eine
telefonische Beratungshotline zum Thema
Corona und CF eingerichtet. Taglich von

| 14:30 bis 16:00 Uhr kénnt ihr eure Fragen

direkt stellen. Die Hotline ist unter der
0228-987800 erreichbar.

Zusatzlich wird eine Kampagne ,,Ich bin
nicht ansteckend! - Solidaritat mit
chronisch Kranken in Corona-Zeiten‘ in
den Social Media Kanélen lanciert.
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CharityRun

MukoPost

Von Beate Stepanek

Am 24.1.2020 fand der CharityRun in der Centrum Galerie
statt. Was bedeutet CharityRun eigentlich? Vereine aus der
Region konnten sich bei der Centrum Galerie bewerben, um
dann am Aktionstag auf einem von sechs Laufbdndern
Spenden fiir ihren Verein zu laufen. Umso mehr Kilometer
zurlickgelegt wurden, desto héher fiel der Geldbetrag
schlussendlich aus. Spannende Duelle waren dabei
vorprogrammiert - da der Verein mit den am meisten
gelaufenen Kilometern am Ende des Tages noch einen
zusatzlichen Betrag fiir seine Vereinskasse erhielt.

Trotz wenig Vorbereitungs- und Organisationszeit, gelang
es uns mit vielen engagierten Laufern lange in Fiihrung zu

liegen. Doch leider mussten wir uns am Ende dem sehr
hohen Niveau der teilnehmenden Laufer der anderen
Vereine geschlagen geben und landeten auf einem guten 4.
Platz. Innerhalb von 8 Stunden liefen wir mit 19 Laufern tiber
117 Kilometer und konnten somit 353€ fiir den Verein
erzielen. Die Teilnahme und die damit verbundene Spende,
aber auch das Miteinander sowie die Offentlichkeitsarbeit
standenim Vordergrund der Veranstaltung.

Durch die Prasenz in der Centrum Galerie erhofften wir uns
auch 6ffentliches Interesse fiirunseren Verein zu gewinnen,
denn es waren viele Zuschauer anwesend. Mit etwas mehr
Vorbereitungszeit kénnen wir uns bei der nachsten
Teilnahme vielleicht noch besser prasentieren und mit der
gezielten Auswahl der Ldufer méglicherweise auch
gewinnen. Vielen Dankanalle Teilnehmer und Unterstiitzer!

(W Jalre wieder..

Von Janett Z6nnchen

Am 30.11.2019 war es wieder soweit. Unsere alljdhrliche
Weihnachtsfeier stand auf dem Programm. Der Vorstand
traf sich zuerst zu einer Sitzung im Cafe” ,,Fraulein
Lecker, welches wirklich sehr zu empfehlen ist. Bei
leckerer Quiche, Glihwein und Punsch wurden
konstruktive Gesprache gefiihrt. Unter anderem haben
wirauchunserenneuen Flyer begutachtet.

Ab 15 Uhr trafen sich dann alle zur Feier auf der Eisbahnim
Hotel Taschenbergpalais Kempinski. Zuerst begriiiten
wir uns aufs Herzlichste, einige hatten sich zum Teil ein
Jahr oder ldnger nicht gesehen. Bei bestem Wetter und
nicht zu kalten Temperaturen wurden nun die Kufen
angeschnallt und ab ging es auf das Eis. Besonders beliebt
war die Eisflache bei denjiingeren Teilnehmern. Sobald es
dunkel wurde, gingen auch die Lichter an dem riesigen
Weihnachtsbaum an, der auf der Mitte der Eisflache

prangte. Dadurch wurde der gesamte Innenhof beleuch-
tet und zauberte eine wunderschéne, weihnachtliche
Stimmung. Bei Glihwein und Wiener Wirstchen und
allerlei anderen leckeren Dingen wurde untereinander
erzdhlt, gelacht und gescherzt. Dabei verging die Zeit
natirlich sehr schnell und es wurde Zeit fir die
Verabschiedung. Auch 2020 freuen wir uns wieder auf
eine tolle und gemeinsame Weihnachtsfeier!




Tannheim

Uier UWoclten Refrabilifation:

Von Christiane Gnauck

,»Na, gut erholt?*

Wer kennt diese Frage nicht, wenn man nach vier Wochen
wieder auf der Arbeit erscheint und in die alten Pantoffeln
schliipft.

Aber Erholung, wie wir uns das bei 2 Wochen in Stidfrank-
reich erhoffen, trifft den Kern der Reha-Mallinahme nur
bedingt.

Welche Erfahrungen wir sammeln konnten und mit welchen
Erkenntnissen wir zurlickkehrten, soll nun in den folgenden
Zeilen geschildert werden.

Wir hatten das Gliick, einen der heil3 begehrten Pldtze in
den Sommerferien erhaschen zu kénnen. Mein Sohn hatte
gerade erfolgreich die erste Klasse geschafft - mit nur
einem Fehltag!

Wer schon einmal eine Reha
angetreten hat, weil3, dass
bis zum realen Start gefie-
bert wird, ob der Rachenab-
strich Pseudomonas negativ
bleibt.

Wie sehr dieses Ergebnis be-
reits zum ,,normalen Ambu-
lanzbesuch* die Gefiihle im g
Schach halt. Nun hingen vier
Wochen Planung und jede
Menge Erwartungen daran. §
Der Abstrich blieb negativ -
wirkonntenstarten.

Da wir bereits das zweite Mal
Tannheim als Reha-Ziel an- #
steuerten, wusste ich in
etwa, was mich erwartet.

MukoPost

Meine Vorfreude galt im Grof3en und Ganzen dem uniiblich
langen ,,Erholungszeitraum“. Ganze vier Wochen keine
Mahlzeit vor- und nachbereiten. Vier Wochen ,,runter
fahren und die Arbeit Arbeit sein lassen. Vier Wochen die
herrliche Natur rund um das Geldnde durch Spaziergange,
kleine Laufchen und Fotografiereinheiten aufsaugen.

Fir die nétige Abwechslung sorgte der wdchentlich neu
erstellte Tagesplan. Von Massageeinheiten, (iber Gesprachs-
runden und sportlichen Ausgleich war alles dabei. Zu Beginn
der Kur legte jede*r Teilnehmer*in mit der/dem zugeord-
neten Arzt/Arztin seine persénlichen Ziele fest. Die Kinder
warengleichermafeninvolviert.

In altersgerechten Gruppen erhielten sie ein ebenso
abwechslungsreiches Programm. Von sportlichen Einheiten
Uber ,,Physio satt‘ fiir unsere Mukos, Reiten fir die Tier-
liebhaber, Schwimmkurs fiir Anfanger und jede Menge
Clownerie, Spiel und Spal war alles dabei.

Als besonders wertvoll habe ich den Austausch mit anderen
Muko-Eltern empfunden. Der sogenannte Blick tiber den
Tellerrand: Mit welchen Widrigkeiten haben andere Muko-
Eltern zu kdmpfen - Ebenso das Gesprdach mit den Teil-
nehmer*Innen derJugend-Reha.

Was kommt auf uns zu, wenn unsre Muko-Kids in die
Pubertdt kommen? Wie empfanden es die Jugendlichen,
wenn ihre Eltern mit der tdglichen Inhalation und dem
ganzen Drum und Dran sténdig quer bei Ful’ stehen? Fragen,
diemich bewegten und nun geeignete Zuhérerfanden.




Eine Bilanz

Von Christiane Gnauck

Unvergessen auch der letzte gemeinsame Abend. Zu
sehen, wie die Jugend-Reha - zusammengesetzt aus
circa 30 Heranwachsenden - alle verbunden durch den
individuellen Kampf ums Leben - ein derart rithriges Pro-
gramm prasentierte, dass unter allen Teilnehmer*innen
ein kaum zu beschreibendes Gefiihl gegenseitigen
Verstandnisses hervor gerufen wurde.

Das alles und noch ganz viele weitere Eindriicke

MukoPost

lassen fir mich diese 4 Wochen wertvoll und unver-
gesslich erscheinen.

Um nun auch dem Kritiker Raum zu geben, skizziere
ich ein paar wenige Aspekte, die man beider Planung
einer Rehaauchim Blickhabensollte.

Sommer-Reha bedeutet leider auch ein sogenanntes
»Sommerloch - der sehnlichst erwartete ,,Lieblings-
therapeut‘ hatte natirlich Urlaub. Die Kunsttherapie war
nur durch eine Person fiir alle Teilnehmenden besetzt. Die
Kindergruppen warenrappelvollund der Lautstarkepegel
zu den Mahlzeiten ist leider auch wenig einladend. Und
wer parterre mietet, darf mit Mausen rechnen. (*kleiner
Zusatz: es gibt 4 Wochenkein Friihstiicksei)

Auf das kann man sich jedoch einstellen, was aber keine
Einstellungssache ist, sondern jedem Einzelnen bewusst
sein sollte: In den vier Wochen setzt man sich taglich
intensiv mit der Krankheit Mukoviszidose als Krank-
heitsbild und der eigenen Betroffenheit damit ausein-
ander. Alle Facetten werden in dieser Zeit beleuchtet. Sei
es medizinisch, durch tagliche Beobachtungen des
Gewichtes, der Lufu, des Essverhaltens etc. oder sei es
auf der psychischen Ebene - in Gesprdachen mit Psycho-
log*innen, Eltern oder Betroffenen. Das empfand ich als
extrem bereichernd und anstrengend zugleich. Standig
Geschichten héren, die bewegen. Standig ganz nah an
Realitdten, die diese unheilbare Krankheit im Alltag doch
auch irgendwie zu verstecken weil. Das zieht Kraft und
ritteltam Familiengefiige.

Fazit: Erholung, Bereicherung, Selbstreflexion, medi-
zinischer Input.

Aber auch Erleichterung - ich gehe gern in meinen Alltag
zurlick und wahre wieder eine gesunde Distanz zu
meinem personlichen Lebensthema.




Eine Geschichte, die inspiriert!

MukoPost
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Von Brigitte Walter

Urlaub mit Kind ist nicht so erholsam, wie wir frither mal
dachten. Oft hérten wir Geschichten von Eltern, die mit
ihrem sechs Monate alten Sdugling fiir mehrere Monate
nach Neuseeland reisten, die Seele baumeln liefen und die
Zeit ihres Lebens genossen. Ja, so wiirde es bei uns
sicherlich auch sein. So kam es aber nicht. Nicht mal
ansatzweise. Und doch haben wir einen Weg in unsere
Urlaube gefunden, wenn auch mit Zielen in einem
Uberschaubaren Radius und mit weit mehr Gepack, als
andere.

Unsere Tochter Carina wurde im April 2018 geboren und ist
mit einem verdrehten Diinndarm ins Leben gestartet, was
eine grofle Operation und einige Tranen nachsich zog.

Fir die ersten Lebenswochen und -monate war sie also
stolze Besitzerin eines kiinstlichen Darmausganges, der so
ziemlich gar keinem von allen Beteiligten Freude bereitet
hat. Die Diagnose CF stand dariiber hinaus nach zwei
Wochen fest. Wir hatten das Gliick, dass die OP mit der
Rickverlegung problemlos verlief und Carina im August
2018 endlichihrzu Hause kennen lernen durfte.

Die schwierige Krankenhauszeit hat uns definitiv verstort,
zuriickgeworfen und unsere Plane durchkreuzt, doch wir
haben den Glauben an uns und das Leben nicht verloren.
Mein Mann und ich sind leidenschaftliche Kletterer und so
lag es nah, dass wir auch Carina so bald es geht, in die Natur
mitnehmen und ihr die Felsen zeigen. Unser erster Urlaub
als Familie fiihrte uns nach Osterreichins Otztal.

Wir haben uns fiir das Otztal nahe Innsbruck entschieden,
um jederzeit bei Auffalligkeiten reagieren zu kénnen und
haben uns die arztlichen CF-Ansprechpartner aus der Klinik
inInnsbruck vorab gebenlassen.

Mit dabei war einfach alles. Die Packliste reichte ins
Unendliche, mein Mann stand beim Packen unseres Autos
kurz vor der Verzweiflung, aber er hat alles verstauen
koénnen.

Kreon und alle Medikamente mussten mit, dicht gefolgt
vom Sterilisator. Der Pari Junior Boy war dabei mitsamt
Inhaletten und Schlduchen sowie der eFlow, um Carina ihre
gute Laune natdirlich auch mitten in den Bergen vermiesen
zu kénnen. Selbstverstdndlich durften auch meine
Milchpumpen nicht fehlen sowie zahlreiche Flaschen fiir die
Muttermilch. So konnten Carina und ich drauflen im Wald
nebeneinander inhalieren und Milch abpumpen - so wie
eine ganz normale Familie. Ja, genau so hatten wir es uns
mit Kindimmervorgestellt...

Unsere Ziele suchten wir uns nach einer guten Kinder-
wagen-Erreichbarkeit aus, um alles transportieren zu
kénnen. AuBerdem mieden wir kleine Seen. Immer mit
dabeiwaren Hygiene-Tlicher und Desinfektionsspray.

Anfangs konnten wir eigentlich nur auf einem Pezziball

07

inhalieren mit viel Hiipfen und Singen. Die Alternative war
es, Carina manchmal im Schlaf zu beldstigen, standig
betend, sie wiirde die 15 Minuten (iberstehen, ohne
aufzuwachen. Der Ball fehlte im Urlaub sehr, sodass die drei
Inhalationen am Tag oft zur Tortour wurden. Wie erklart
man einem Baby, dass das Inhalieren notwendig ist? Wir
Ubten uns in Geduld, was uns nicht immer gelang. Die
Gelassenheit stellte sich erst Monate spater ein, als Carina
Gefallen an Kindervideos auf Youtube gefunden hat und
manchmal die Maske ohne Wutanfall auf ihr Gesicht
gelassen hat. Inzwischen inhaliert sie sogar oft allein und
mochte passend zur Musik auch gern in die Hande
klatschen und zur Choreographie mitwinken. Dabei fdllt die
Inhalette zwar schonmal zu Boden, aber ein wenig Salz hat
janoch keinem Boden geschadet.

Es gab Momente, da sind wir von der Ferienwohnung eine
Dreiviertelstunde mit dem Auto bis zum Klettergebiet
gefahren, nur um vor Ort festzustellen, dass wir das Kreon
vergessen haben. So konnten wir uns einen ganzen Tag
versiflen, indem wir wieder zuriick fuhren, das Kind
futterten, es ruhig in den Mittagsschlaf geleiteten,
Daumchen drehten und am spaten Nachmittag erst wieder
vor die Tirkamen.

01120



Eine Geschichte, die inspiriert!

MukoPost

Von Brigitte Walter

Aber daraus haben wir gelernt: Kreon muss mit!

Ich habe inzwischen in jeder Handtasche und in jedem
Rucksack ein Kreon. Dafiir vergesse ich schonmal die
dazugehdrige Milchflasche oder die Windeln, aber
KREON ist dabei! Wer braucht schon Windeln?! Nach
dem Otztal folgten weitere Urlaube und wir trauten
unsinanderthalb Jahren schon zwei Malins Val diMello
nach Italien, nahe Comer See. Die Italiener |/
umschwirrten verliebt unser hiibsches Kindchen und
jederwollte sie anfassen und knuddeln.

Die Panik stand in unseren Augen - HILFE {berall
Keime! Der hat die Hande nicht gewaschen! Da ist ein
Hund! - Aber das hat bei so viel Herzlichkeit irgendwie
niemanden interessiert. Carina war entspannt, hat vor
Vergniigen gequietscht und fand alles cool, also haben
wir mit der Zeit gelernt, uns etwas mehr zurtick zu
lehnen.

Mit Carinas zunehmender Mobilitat haben wir uns auf
das Klettern in Absprunghdhe konzentriert — das
Bouldern. Somit bendtigen wir keine Seile mehr zur
Sicherung und landen nach dem Klettern oder beim
Fallen auf einer Matte. Auf diese Weise kann immer
einer von uns bouldern und der andere darf mit Carina
spielen.

Diese tragbare Bouldermatte schleppen wir also durch
Wald und Berge gemeinsam mit dem anderen Klimbim.
Carina lauft manchmal selbst, meistens thront sie aber
hoch oben auf den Schultern von Papa. Der Weg zum
Fels wird somit hdufig bereits die erste Sporteinheit
desTages.

In Italien waren wir jeweils im Oktober und genossen
das warme Klima und die Landschaft zwischen Bergwelt
und Lago diComo.

Anfangs fiel es uns schwer, den Tag aufzuteilen, um die
drei Inhalationen und die Gabe der Medikamente sinnvoll
unterzubringen. Das wurde mit der Zeit und der Erfahrung
immer besser. Wir haben gelernt, uns gut abzusprechen.
Es fiihlt sich nicht mehr nach einem zerschnittenen Tag
an, sondern die Inhalation passt sich immer mehr
unserem Lebensstil an. Das passende Mindset dazu
versuchen wir zu etablieren, es gelingt allerdings nicht
immer.

Carina hat inzwischen auch grofles Interesse an der
Bewegung in die Hohe, was wieder neue Heraus-
forderungen mit sich bringt. Mit diesen Heraus-
forderungen hatten wir aber wenigstens auch
urspriinglich gerechnet.

Wenn es Carina gut geht, geht es ihrrichtig gut. Und wenn
es ihr schlecht geht, geht es ihr richtig schlecht. Soviel

steht fest.

Wir hatten unseren nachsten Tiefpunkt im Marz 2019. Ein
plétzlicher und tagelang unerklarlicher Stau im Darm
durchkreuzte unsere fir den April geplante Eltern-
zeitreise nach Korsika. Mal wieder eine Runde stationar
und schlaflose Nachte im Krankenhaus — und das kurz vor
derlangersehnten Reise! Wir hatten vorsorglich eine gute
Reiserlicktrittsversicherung abgeschlossen.
Versicherungen schlieft man ja bekanntlich ab, um nie
davon Gebrauch zu machen. Wir haben sie benétigt! Das
Geld kam schnell zu uns zurtick, die Zeit und die Freude
leider nicht.

Carinas Entlassung kam piinktlich zum ersten abgesagten
Urlaubstag und wir waren vollkommen desillusioniert.
Wiirden wirvon nun an nie mehrrichtig planen kénnen?
Wiirde Carinas Krankheit unsimmer wieder iberraschend
einen Strich durch alle Rechnungen machen?

Wiirden wir je wieder fliegen kénnen? Missten wir jeden
Urlaub danach planen, obin der Ndhe eine gute Klinik ist?
Freiheit? Fragezeichen?




Eine Geschichte, die inspiriert!
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Von Brigitte Walter

Carinas Kinderarztin Frau Ulbrich war alles andere als
begeistert, als wir ihr er6ffneten, trotz allem Urlaub
machen zu wollen. Wir entschieden uns fir die Ostsee, was
sieversohnlich stimmte...

Und so reisten wir das erste Mal an die Ostsee. Ich genoss
den Blick aufs Meer und mein Mann hielt verzweifelt nach
kletterbaren Felsen Ausschau, die sich irgendwie nicht
auftaten. Zum Gliick gibt es auch im hohen Norden
Kletterhallen! Das war unsere Rettung.

Im Urlaub selbst haben wir durchweg gute Erfahrungen
gemacht. WENN wir dann einmal im Urlaub waren, hat alles
wirklich gut funktioniert und Carina hat putzmunter die
Welt erkundet. An der Ostsee hat uns ein Fieber (ber drei
Tage sehr verunsichert. Wir waren schon fast auf dem
Sprung nach Rostock in die Klinik. Doch wir haben versucht
zu vertrauen und auf das sogenannte ,,Reizklima‘ als
Begriindung gehofft. Tatsdchlich war Carina auf einmal
einfach wieder fit, wir haben also auch mal Gliick gehabt.
Weitere Urlaube und Ausfllige folgten, wir wurden langsam

(!)wiedersicherer.

Wir wissen nicht, was als nachstes unsere Pldne
durcheinander bringt, aber wir sind vorbereitet, dass
jederzeit etwas sein kann. Das halt uns aber nicht auf, bald
die erste groRere Flugreise nach Mallorca zu starten.

Carina durfte bereits das Fliegen auf einer kurzen Strecke
ausprobieren. Ich bin mit ihr allein von Dresden nach KéIn
geflogen. Wie erwartet war sie vollkommen begeistert. Nur
ich hatte etwas Miihe mit all dem Gepack.

Mal sehen, wie ihr Mallorca geféllt — auch dort gibt es ja
salzige Luft. Hoffentlich ist das nicht wieder dieses
bertihmte Reizklima...

Das ist Carina jedoch ziemlich egal. Hauptsache sie kann
irgendwo klettern oder hiipfen! Sie springt fiir ihr Leben
gern Trampolin und hiipft schon héher als viele ihrer
dreijahrigen Spielplatzgefdhrten. In wenigen Jahren
bestimmt sie wahrscheinlich unsere nachsten Urlaubs-
ziele. Wir sind gespannt darauf.
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Auf ins Disneyland Paris

Once ina

Von Kristina Kabisch

Es gibt Dinge, die sollte man einfach tun. Obwohl wir sonst
eher zu den Naturliebhabern gehéren, stand das
Disneyland Paris schon seit Jahren auf unserer Bucket List.
Nebensaison scheint es dort sowieso nicht zu geben, also
nahmen wir uns dieses Reiseziel fiir die Februarferienvor.
Man glaubt es kaum, aber man kann sich in Dresden Nickern
einfach mit seinem Rollkoffer in den Bus setzen und 9
Stunden spaterin Paris Ost wieder aussteigen. Genial!

Drei Tage Achterbahn, Indiana Jones, Elsa-Shows und Star
Wars-Paraden lagen vor uns. Eine singende klingende heile
Welt, in der meine Jungs taglich summend und hopsend
zwischen all den verzauberten Disneyfiguren herum-
sprangen. Mein Mann meinte, er hatte auch mich noch nie
solange anhaltender guter Laune gesehen. Das sollte mir zu
denken geben. :-)

Was man dabei fiir kein Geld der Welt kaufen kann: den
Green Pass. Wenn unsere Kinder oft so benachteiligt sind,
werden sie im Disneyland Paris zu kleinen Kdénigen.
Mukoviszidose-Patienten bekommen fiir sich und ihre
Begleiter einen Green Pass, derihnenjede Attraktionanden
Warteschlangen vorbei sofort zugédnglich macht. (Eingang
ist in dem Fall immer der Ausgang.) Das ist von
unschatzbarem Wert, denn die Wartezeiten sind nicht
selten langer als eine Stunde pro Attraktion. Egal ob
Stuntshow, Space Mountain Achterbahn oder das gruslige
Hollywood Tower Hotel: tberall durfte unsere kleine
Reisegruppe vor und wir wurden teilweise wie VIPs
behandelt. Das gab eine Dichte an Erlebnissen, dass uns der
Kopf nurso schwirrte.

Das begehrte Dokument gibt es am Haupteingang mit der
groBen Mickey-Uhr. Dort gibt es einen speziellen Kassen-
bereich fiir Disabled People. Ein wenig Geduld mitbringen!
Bei uns hat der Behindertenausweis als Nachweis gereicht,
es empfiehlt sich aber noch ein Schreiben von der
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behandelnden Ambulanz dabei zu haben (englisch oder
franzosisch). Sollte eure ,,Reisegruppe’‘ etwas groRer sein,
lohnt es sich fiir den Rest Onlinetickets zu kaufen, die sind
grundsatzlich billiger. CF-Patienten bekommen vor Ort
einen Rabatt und die Begleitpersonist frei.

Zum Schluss noch ein paar ganz praktische Tipps:

Man kann sich koniglich in einem Disneyland Hotel
einquartieren oder - wenn man wie wir eher die Stille sucht -
eine nette Ferienwohnung (weitaus billiger) in der Nahe
buchen. Dank Uber sind wir téglich binnen 10 min bei Mickey
& Co gewesen. Die Verpflegung im Park erschien uns
malilos teuer und nicht wirklich gut, unseren Kindern stand
sowieso nicht der Sinn nach Essen bei so viel Adrenalin. So
haben wir uns immer einen groflen Picknickrucksack
mitgenommen und uns nach jeder Fahrt mit einer
Attraktion alle die Hande desinfiziert. SchlieBlich fassen da
1000de Leute hin. Drei Tage Disneyland waren dann aber
auch genug und wir hatten Lust, uns in die Grof3stadt Paris
zustirzen.

PS: Der CHT kam zum richtigen Zeitpunkt. Danke Frau Dr.
Hammermann
far den Tipp
und danke lie-
be Frau Ulbrich
fir das Formu-
lar! Das hatten
wir alles gar
nicht gewusst.
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13.06.2020 | 10:00 Uhr VoSi Familie Coldewey Leipzig

11.-13.09.2020 | Familienfreizeit Reinert Ranch
11.09.2020 | 20:00 Uhr VoSi | Reinert Ranch
05.12.2020 | 12:00 Uhr VoSi | Fraulein Lecker

05.12.2020 | 15:00 Uhr Weihnachtsfeier

Alle neuen & aktuellen Termine
= finden Sie auf
www.muko-dresden.info




