Ausgabe 01| 2022
Die Zeitung der
Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden

Ein weiteres, ebenso verrlicktes wie herausforderndes
Jahrist zu Ende gegangen. Wohl kaum einer hat gedacht,
dass wir noch immer mit so vielen Einschrankungen
kdampfenmissen.

Das zweite "Corona-Jahr" liegt nun hinter uns - und
anders als seit Monaten herbeigesehnt und erhofft,
rotieren wir nach wie vor alle mehr oder weniger um das
eine, beherrschende Thema.

Trotz der Herausforderung ,,Vereinsarbeit auf Abstand*
zu organisieren, kénnen wir von Erfolgen zehren.
GroRartige Spendensummen erreichten uns auch in
diesem Jahr und so konnten wir sowohl das UMC der
Uniklinik Dresden, als auch den Dachverbandin Bonn, den
Muko e.V. mit Spenden unsererseits unterstiitzen.

Wir hoffen, die Zeit iber den Jahreswechsel konntet Ihr
nutzen, um Kraft und Energie zu tanken, Euch auf das
Schéne zu besinnen, so dass wir alle den Alltag ein wenig
loslassenund vielleicht sogar neue Wege gehen kénnen.

Als Verein méchten wir auch im nachsten Jahr an Eurer
Seite stehen. Es ist uns ein grofles Anliegen, Euren
Bedirfnissen und Fragen gerecht zu werden. Dazu
wirden wir uns um Teilnahme an unserer Umfrage
freuen.

Die ndchste Gelegenheit, sich persénlich (alternativ
jederzeit per Mail) mit uns auszutauschen, ist am 7.
Februar 2022 ab 19:30 Uhr im Rahmen der digitalen
Vorstandssitzung. Bei Interesse reicht eine kurze Mail an

Selbsthilfe Dresden e\,

kontakt@muko-dresden.info und wir senden

Euchden Link unseres Zoom-Meetings im Vorfeld zu.

Unsere liebe Familie Hdrtig aus Dresden hat den Muko e.V.
in Bonn im Dezmber 2021 im Rahmen einer Spendenkam-
pagne unterstiitzt. Charlotta erzdhlt ihr Geschichte.

Sehr schén anzusehen auf www.muko.info
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Kofltrio/Kalydeco ob & Jahwen

Aus: cysticfibrosisnewstoday.com

Die Europaische Kommission hat ihre Zulassung von Kaftrio
(Ivacaftor/Tezacaftor/Elexacaftor) in Kombination mit
Kalydeco (lvacaftor) zur Behandlung von Kindern mit
Cystischer Fibrose (CF) im Alter von 6 Jahren erweitert, die
die hdufigste Form der CF-verursachenden Mutation
aufweisen.

Die Medicines and Healthcare Products Regulatory Agency
(MHRA) in Grof3britannien genehmigte eine ahnliche
Erweiterung.

,Heute haben sowohl die Europdische Kommission als
auch die MHRA vereinbart, Kaftrio fiir die Anwendung bei
Kindernim Alter von 6 bis 11 Jahren zu lizenzieren. Mehr als
1.500 Kinder in ganz Grofbritannien und Nordirland
kénnten von diesem Medikament profitieren und den
Schaden begrenzen, den CF in diesen kritischen frithen
Jahren anrichtet®, sagte David Ramsden, Geschéaftsfiihrer
des Cystic Fibrosis Trust, in einer Pressemitteilung.

,Wir freuen uns, dass KAFTRIO (lvacaftor/Tezacaftor/
Elexacaftor) in Kombination mit Ivacaftor nun fir diese
jungen Patienten in der Europdischen Union zugelassen ist.
Es bietet Arzten eine neue Behandlungsoption, um die
zugrunde liegende Ursache dieser verheerenden Krankheit
frith im Leben zu behandeln®, sagte Reshma Kewalramani,
MD, in einer separaten Pressemitteilung. Kewalramani ist
Prasident und CEO von Vertex Pharmaceuticals, das Kaftrio
und Kalydeco vermarktet.

CF wird durch genetische Mutationen verursacht, die die
Produktion des CFTR-Proteins beeinflussen. Kaftrio ist eine
orale Therapie, die drei CFTR-Modulatoren enthalt, bei
denen es sich um Medikamente handelt, die an das Protein
binden und die Funktionalitdat von Menschen mit bestimm-
ten Mutationen erhéhenkdnnen.

In Europa ist Kaftrio flir Patienten mit mindestens einer
Delta F508del-Mutation zugelassen - der haufigsten CF-
verursachenden Mutation, die bei etwa 90 % der Patienten
auftritt. Die Europdische Kommission hatte das Medika-
ment im vergangenen Jahr fiir Patienten ab 12 Jahren
zugelassen, basierend auf klinischen Studiendaten, die
zeigten, dass es die Lungenfunktion verbessernkénnte.

Kaftrio mit Kalydeco ,,hat seit seiner Verfligbarkeit im
letzten Jahr fir Menschen mit Mukoviszidose ab 12 Jahren
klinischen Nutzen gezeigt, sagte Marcus A. Mall, MD, von
der Charité Universitatsmedizin Berlin.

Der Antrag von Vertex, die Zulassung auf Kinder im Alter
von 6 Jahren auszudehnen, wurde durch Daten aus

klinischen Studien unterstiitzt, die zeigten, dass das Sicher-
heitsprofil der Therapie bei diesen kleinen Kindern dem bei
dlteren Patienten dhnelt.

,,CF ist eine fortschreitende Krankheit, bei der sich Symp-
tome und Organschdden sehr friih im Leben manifestieren.
Als Arzt begriile ich die Zulassung dieses Arzneimittels fir
diese jlingere Altersgruppe, da es uns helfen wird,
geeignete Kinder mit CF bereits ab 6 Jahren zu behandeln“,
sagte Mall.

,»yDieser wichtige Meilenstein bringt uns unserem ultima-
tiven Ziel einen Schritt ndher, Behandlungen fiir alle CF-
Patienten zu entwickeln“, sagte Kewalramani.

Kaftrio wird voraussichtlich bald nach der Zulassung in
Osterreich, Nordirland und Danemark erhiltlich sein, wo
bereits langfristige Erstattungsvereinbarungen bestehen.
Eine baldige Verfligbarkeit wird auch in Deutschland und
anderen Ldndern mit Zugangsbestimmungen erwartet.
Vertex arbeitet mit anderen Behdrden in ganz Europa an
Erstattungsvereinbarungen, um den Zugang weiter aus-
zubauen.

Die Verfligbarkeit von Kaftrio wurde von der CF-Commu-
nity begriit. Catherine Farrer aus London, deren 7-jdhrige
Tochter Kate an CF leidet, sagte, sie habe ihr ganzes Leben
lang auf diesen Moment gewartet.

,,Da wir zum dritten Mal in 13 Monaten mit Infusionen im
Krankenhaus sitzen, ist es unmoglich in Worte zu fassen,
was dies nicht nur fiir Kate, sondern auch fiir unsere ganze
Familie, die Gro3familie, Freunde, das medizinische Team
und alle, die eine Rolle spielen, bedeutet bei dem Versuch,
Kate gesund zu halten und ein ,normales‘ Leben zu fiih-
ren‘, sagte Farrer.

,Obwohl dies ein guter Tag ist, ist Kaftrio kein Heilmittel,
und die Behandlung wird leider nicht bei jedem Kind
funktionieren®, sagte Ramsden. ,,Der Cystic Fibrosis Trust
wird nicht aufhéren, bis jeder mit CF Zugang zu der Unter-
stiitzung und den Behandlungen hat, die er benétigt.

Kaftrio, das als Trikafta vermarktet wird, ist auch fir
Patienten ab 6 Jahren in Neuseeland, der Schweiz und den
USA zugelassen und steht vor einer ahnlichen Expansionin
Kanada.

Quelle:
https://cysticfibrosisnewstoday.com/2022/01/12/kaftrio-
approved-children-ages-6-up-european-union-uk
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Unsere traditionelle Familienfreizeit mal anders

Radlour 2.0

Von Thomas Borger

Am 25.09.2021 lielen Vera und Maik Coldewey unsere
frihere, alljahrliche Radtour von Coswig nach MeiRen
wieder aufleben. Bei idealem Wetter trafen wir uns
punktlichum10.00 Uhram Bahnhof Coswig.

Ein erster Sonnenschein war Malte. Er begeisterte uns
durch sein einnehmendes Lacheln. Anschliel3end aR er sich
richtig satt, um danach geniisslich im Anhdnger, gezogen
vom stolzen Papa, ein Nickerchen zu machen. Wie benei-
denswert.

Was uns besonders freute, dass die Jugend mit Emilia und
Tom Endler tatkréftig mit ihren Eltern erschienen war. Wir
erinnerten uns an eine der ersten Touren, wo Tom auf
seinem damals ganz kleinen Fahrrad an den Start ging. Alle
dachten, wie will er das bis nach Riesa schaffen? Er schafft
es nicht nur, er fuhr schon damals wie auch diesmal wie ein
Duracell-Mdnnchen und war am Ziel nicht einmal ansatz-
weise erschopft, nicht so die Anderen.

Maik hatte Thomas Borger in der Einladung aufgefordert,
schon mal kréftig zu trainieren. Warum sollte er das tun, bei
seinem durchtrainierten Astralkérper, fragte sich Thomas
und kam gelassen zum Treffpunkt. Dort der Schock. Maik
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hatte sich heimlich ein E-Bike gekauft. Es half ihm trotzdem
nichts. Einmal vom Hauptfeld probeweise ausgerissen,
musste Thomas nach einiger Zeit anhalten und Maik
anrufen, wo er denn bliebe. Vermutlich wird Maik versu-
chen, sein E-Bike beim nachsten Mal zu tunen.

Das legenddre Minigolfturnier musste leider ausfallen, der
Platz war geschlossen. Eine weitere Niederlage hdtte Maik
andiesem Tage aber ohnehin nicht mehrverkraftet.
Deshalb ging es recht zligig nach Riesa. Dort wartete Vera
schon mit einem tollen All inklusive Grillbuffet nebst kiihlen
Getranken. Sie hatte an den Elbwiesen einen wunder-
schénen Platz ausgesucht. Wir ruhten uns alle erst einmal
kurz aus. Maik und Vera hatten sogar einen Hohl-und
Bringservice organisiert. Maik fuhr mit uns nach Coswig. So
konnten wir unsere Autos holen, mussten also nicht mit der
Bahn dorthin zuriickfahren. Anschlielend genossen wir
das liebevoll vorbereitete Buffet und beschlossen, nachs-
tes Jahr wieder eine Radtour zu machen, méglicherweise
von Bad Schandaunach Pirna.

Es war einsehr schéner Tag. Ganz, ganzlieben Dank anVera
und Maik fiir die tolle und groRziigige Organisation.

01122



Dresdner Muskoviszidose-Ambulanz

Von Peggy Lange

Am 13. Oktober dieses Jahres wurde die Dresdner
Mukoviszidose-Ambulanz besucht: Das muko.zert-
Visitationsteam war vor Ort, um den urspriinglich fir Marz
2020 geplanten Termin durchzufiihren, der bedingt durch
die Corona-Pandemie aufgeschobenworden war.

Wofiir steht,,muko.zert*?

Um die Versorgung von Mukoviszidose-Patienten bundes-
weit moglichst einheitlich auf einem hohen Niveau
gewahrleisten und weiterentwickeln zu kénnen, hat der
Mukoviszidose e. V. Bonn ein Qualitdtsmanagement (QM)
erarbeitet. Das Zertifizierungssystem muko.zert ist einer
der drei QM-Bausteine neben dem Mukoviszidose-Register
und den Medizinischen Leitlinien - ein Uberblick zu den QM-
Bausteinen findet sich auf der Website des Mukoviszidose
e.V.:.www.muko.info/angebote/qualitaetsmanagement

Wie lduft das Zertifizierungsverfahren ab?

Der Zertifizierungsprozess wird mit einem Antragsformular
(erhéltlich online unter www.muko.info/zertifizierung)
angestoflen. Im Anschluss daran erhdlt die beantragende
CF-Einrichtung einen ausfiihrlichen Online-Fragenkatalog.
Dieser wird detailliert ausgefiillt und um entsprechende
Unterlagen vervollstandigt bei der muko.zert Koordina-
tionsstelle im Mukoviszidose Institut eingereicht. Die zu
beantwortenden Fragen umfassen u. a. Angaben zum
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Einrichtungsprofil (Organisation, Team, Leitung, Quali-
fikation), zu den vorhandenen Strukturen (Hygiene-
management, Kommunikation), zu den Kernprozessen
(Patientenmanagement, Konzepte) und Unterstiitzungs-
prozessen (Datenmanagement, Angebote fiir Patienten,
Qualitétszirkel etc.).

Die Fragen beschrdanken sich dabei nicht nur auf die
Mukoviszidose-Ambulanz selbst; auch die Einbettung im
Netzwerk medizinischer und therapeutischer Einrich-
tungen, also die interdisziplindre Vernetzung ist Voraus-
setzung fiir die Zertifizierung, da die Rundum-Versorgung
der Patient*innen sichergestellt werden soll. Eine enge
Zusammenarbeit mit den Nachbardisziplinen, u. a. Gastro-
enterologie, Diabetologie, Kardiologie, HNO, Orthopadie/
Rheumatologie, Nephrologie, Urologie/Andrologie,
Gynédkologie etc., ist hierfiirunabdingbar.

Die Zertifizierung erfolgt schlieBlich auf Basis der Unter-
lagen, also anhand der vorliegenden Sachinformationen,
die durch ein Gutachtergremium gesichtet und bewertet
werden. Je nachdem ob bzw. welche Riickfragen es gibt,
wird nach Beantwortung derselben eine Empfehlung
ausgesprochen. Darauf basierend entscheidet ein unab-
hangiges Zertifizierungsboard liber die Zertifikatsvergabe.
Beide Gremien bestehen aus Arzten und Patienten-
vertretern und werden durch das Mukoviszidose Institut
koordiniert.




Visitation in Dresden

MukoPost

Von Peggy Lange

Derzeit sind in Deutschland liber 40 CF-Einrichtungen
zertifiziert, entweder fir die Versorgung von Kindern und
Jugendlichen oder von erwachsenen Patienten oder fiir die
Uibergreifende Versorgung aller Altersklassen. Die Adressen
der CF-Einrichtungen und eine interaktive Karte sind hier zu
finden: www.muko.info/adressen/cf-einrichtungen. Nicht
bei jeder Ambulanz kann unmittelbar im Anschluss an die
Zertifizierung eine Visitation erfolgen. Jahrlich werden bis
zu 5 CF-Ambulanzen visitiert. In diesen Visitationen spricht
das Visitationsteam, das immer aus der Koordinatorin des
muko-zert-Verfahrens, einem/einer arztlichen Gutachter/in
und einem/einer Patientenvertreter/in besteht, mit allen
Beteiligten des CF-Teams, begeht die CF-Einrichtung und
|asst sich die Ablaufe ganz genau schildern.

Visitationin Dresden
Das Dresdner Ambulanzteam hatte die Zertifizierung fir
Kinder, Jugendliche und Erwachsene beantragt und im
August 2019 erhalten. Die Visitation, die am 13. Oktober 2021
stattfand (1,5 Jahre nach dem urspriinglich geplanten
Termin), bedeutete nun einen tiefgehenden Einblick vor Ort
zuallenim Fragebogen hinterlegten Angaben und Kriterien.
Das Visitationsteam lernte (fast) alle beteiligten Akteure
kennen, konnte die Raumlichkeiten der Stationen sowie der
ambulanten Versorgung in Au-
genschein nehmen und den
jeweils zustandigen Kolleginnen
und Kollegen vor Ort Riickfragen
zu typischen wie auch beson-
deren Abldufen (bspw. im
Hinblick auf HygienemafRnah-
men etc.) stellen. Auch an einer
Teambesprechung nahm das
Visitationsteam in der zweiten
Tageshalfte teil und machte sich
so ein Bild von der guten Zusam-
menarbeit des Behandlerteams.
Neben den Arzten und Pflege-
kraften der Kinder- und Jugend-
ambulanz sowie der Erwachs-
enenversorgung standen am
Tag der Visitation u. a. Vertreter
*innen der folgenden Bereiche
Rede und Antwort: Aufnahme/
Sekretariat/Patientenmanagem
ent, Hygienemanagement,
Schweiltest und Lungenfunk-
tionsbereich, Erndhrungs-
therapie, Physiotherapie,
Sozialarbeit und psychosoziale
Beratung. Sichtlich beeindruckt
zeigten sich die Gutachter auch

davon, dass der Dresdner Mukoviszidose Selbsthilfe Verein
einen Vertreter entsendet hatte. Dies war Premiere bei
einer Ambulanzvisitation und unterstrich die enge
Kooperation zwischen Selbsthilfe und Ambulanzteam.

Von Seiten des Visitationsteams gab es keine Beanstan-
dungen - die Dresdner Mukoviszidose-Ambulanz darf mit
Fug und Rechtstolz aufihre Plus-Zertifizierung sein.

Ausblick

Die Kriterien fiir die Zertifizierung und das Verfahren selbst
werden regelmdlig evidenzbasiert weiterentwickelt. Die
Re-Zertifizierung fiir die Dresdner Mukoviszidose-
Ambulanz steht nach 3 Jahren erneut an - nicht 3 Jahre nach
Visitation, sondern 3 Jahre nach der Zertifizierung selbst -
alsofolglichim September2022.

Sofern die gute Zusammenarbeit und enge Vernetzung
entsprechend fortgefiihrt werden, sollten die Fachbereiche
in Dresden hierfiir gut aufgestellt sein und bleiben. Dennoch
gilt es, einen stets kritischen Blick auf das eigene Tun zu
bewahren, um den erreichten hohen Standard beizube-
halten, denn: nach der Zertifizierung ist bekanntlich vor der
Zertifizierung.

Ulbrich, Jakob Kabisch, DryJutta Hammermann
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Ein persdnliches Dankeschon

CicBer Grofuater

Von Deiner Enkelin Christiane
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Muko-Kilnstlerinnen
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S&Wum@mo% Gutes tun!

Von Kristina Kabisch

hamdmade by

MUKOVISZIDOSE BETROFFENE UND ANGEHORIGE

Viele an Mukoviszidose erkrankte Erwachsene leben von
Grunderwerbsminderungsrente und damit am Existenz-
minimum.

Sara Jousufi ist eine von vier Kinstlerinnen, die ein
Herzens-Projekt auf die Beine gestellt hat. Es handelt sich
um ein gemeinnitziges Projekt zur Férderung von
Betroffenen. Ziel dieses Projekts ist kein GroRkommerz!
Angeboten werden ausschlieBlich handgemachte Pro-
dukte von Mukoviszidose-Betroffenen und deren Ange-
hérige. Im Angebot sind neben Schmuck und Accessoires,
auch GruRkarten und Bilder. Die Spenden aus den Erlésen
gehenan verschiedene Projekte fiir Betroffene wie an den
Mukoviszidose e.V. und die Nachsorgeklinik Tannheim.

Die Mukoviszidosebetroffenen oder -angehdrigen Kiinst-
ler*innen entscheiden selbst, welchen prozentualen
Anteil der Erlése sie fiir Projekte zugunsten Mukovis-
zidose spenden. Der Mindestspendenanteil betrdgt 10%
der Erlose. Sie spenden derzeit zwischen10% und 100%. Der
jeweilige Spendenanteil ist auf den Seiten der Mit-
wirkenden einzusehen.

Der restliche Erlés — nebst dem Spendenanteil - geht
direktan die Betroffenen.

,lch bin Sara, 38 Jahre alt und selbst
Mukoviszidose-Betroffene. Wahrend der
Coronazeit habe ich ein neues Hobby fiir
mich entdeckt —ich kreiere Schmuck.

Mit meinem Vater, der Geologe ist, habeich
einen optimalen Berater an meiner Seite, der
die schénsten Edelsteine fiir mich aussucht.
Ich habe viel Freude daran mit Edelsteinen zu
arbeiten und méchte ihre Energie, Schénheit
und Wirkung mit Euch teilen.
Handmade-by.com bietet uns die Méglich-
keit, unseren Hobbys nachzugehen, etwas
Geld zuverdienenund etwas Gutes zu tun.*

Kleines Edelstein-Einmaleins

Schmucksteine, teilweise auch als Edelsteine bezeichnet,
sind meist Minerale, Gesteine oder Glasschmelzen, aber
auch Stoffe organischer Herkunft wie beispielsweise
Bernstein oder relativ kleine und formschéne Fossilien. Um
edle Steine ranken sich seit jeher Mythen und Legenden. Ob
als magische Gliicksbringer, religiése Requisiten oder
geheimnisvolle Heilsbringer: Edelsteine haben eine
faszinierende Wirkung auf viele Menschen. Schon die
Agypter hatten den zwélf Tierkreiszeichen je einen Edelstein
zugeordnet. Griechen und R6mer benutzten manche Steine
in der Medizin, auch Inder und Araber glaub(t)en an eine
heilende Wirkung der Edelsteine.

In Europa erlebte der Mythos um die angebliche Heilkraft
mit Hildegard von Bingen (1098-1179) einen Héhepunkt.
Nach ihrer Lehre sollen Edelsteine die Harmonie im K6rper
wieder herstellen.

Schautunbedingtvorbei:

(? https://handmade-by.com




Was nicht selbstverstandlich ist
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JMeine AnbBulanz ist meine Familie."

von Kristina Kabisch

Eigenlob liegt uns fern. Dennoch ist es an der Zeit, DANKE
zu sagen flr das, was nicht selbstverstandlich ist. Um zu
verstehen warum, miissen wir kurz ein bisschen ausholen.

Normalerweise gibt es in den Regionalgruppen stets
Patientenvertreter, die als Bindeglied zwischen Patienten
und den Ambulanzen fungieren. Sie sind die Stimme der
Patienten und machen sich stark, wenn es Probleme und
Anliegen gibt, wenn etwas ,Kies im Getriebe“ ist und
vermitteln zwischen Regionalgruppe und Arzten. Die
Patientenvertreter selbst sind wiederum in einer Gruppe
zum gegenseitigen Erfahrungsaustausch organisiert, mit
Unterstiitzung vom Muko e.V.

Wir als Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden sind bestens
mit unserer Ambulanz vernetzt. Das bestatigte auch
Brigitte Stahle, die wahrend der Zertifizierung in Dresden
war und sich fiir die Patientenvertreter im Rahmen des
Muko e.V. engagiert. Wir hatten in den letzten Jahren
nicht das Gefiihl, dass es Patientenvertreter braucht, die
hiervermitteln.

Gelobt wird besonders die Zusammenarbeit zwischen
dem Verein und dem UMC. Diese ist einfach grof3artig und
die Wege sind kurz. Alle machen einen guten Job und die
Zusammenarbeit im Ambulanz-Team ist spiirbar positiv,
gemdfRdem Motto,,einerfiralle undalle fiireinen“.

Die Arzte und Schwestern sprechen sich gut ab und es
besteht Interesse an gemeinsamen Ldsungsfindungen.
Die Transformation von der Kinder- zur Erwachsenen-

betreuungist beiuns hierin Dresden vorbildlich gelungen.
Die langjahrig gewachsenen Beziehungen zwischen Arzt
und Patient bleiben bestehen und so kommt es immer
wieder vor, dass die U3o-Patienten bei Fragen auf ihre
Kinderarzte zuriickkommen kdnnen.

Und welches Kompliment kénnte gréfSer sein, als
wenn eine Patientin Gber ihren behandelnden
Arztsagt:,,Mein Dr. House. Den geb ich nicht mehr
her. Macht Spafs mit ihm, er haut aber auch mal
aufdenTisch.

Was fir uns selbstverstdndlich ist, ndmlich Hand in Hand
zusammenzuarbeiten, ist langst nicht Gberall an der
Tagesordnung. Wir als Selbsthilfe stehen hinter dem
Christiane-Herzog-Zentrum. Auf diesem Wege ein grofRes
Dankeschénan das Arzteteam.

Weil auch gute Partnerschaften durch den Magen gehen,
wollten wir das mit einem kulinarischen Gruf3, mit freund-
licher Unterstltzung von Fraulein Lecker, versiifRen.
Nadine Kanzler und Jorg Singer haben das Ambulanzteam
liberraschenderweise zur Teamsitzung am 07.Dezember
2021 besucht und unser symbolisches Dankeschén tiber-
reicht.




Engagement am Feierabend
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von Dominique Borner

Wie konnte eine App den Alltag von Mukoviszidose-
Betroffenen best méglich unterstiitzen? Diese Frage kann
wohl keiner besser beantworten, als ein Betroffener
selbst. Und wenn er dann auch noch programmieren kann
und als App-Entwickler tatig ist, gibt es den Losungs-
ansatz gleich dazu. So ein Projekt im Ehrenamt, dessen
Realisierung nur nach der Arbeit stattfinden kann, sucht
immer Unterstiitzer und Helfer.

Dominique Bornerist dabei, die App »MukoNeed« speziell
fir Mukoviszidose-Patienten zu entwickeln. Wahrend
seiner Ausbildung war er auch am »My-Doc«-Projekt
beteiligt (einer Kommunikationsplattform fiir Arzte und
Patienten). So entstand die Idee, beide Systeme mit-
einanderzuverbinden.

»lch bin selber Muko-Patient. Wdhrend meiner Ausbil-
dungszeit habe ich mehrere Praktika absolviert. In dieser
habe ich an einer Plattform fiir Arzte sowie einer App fiir
Patienten gearbeitet, welche die Kommunikation mitein-
ander vereinfachen soll. Dieses Wissen nutze ich nun fiir die

Entwicklung unserer eigenen Mukoviszidose-App.
Corona hat gezeigt, wie wichtig es ist, bei der Digita-
lisierung voranzukommen, aber auch wie schwer es
manchmalist, den richtigen Weg daftir zunehmen.

Die Muko-App folgt dabei wesentlichen Grundpfeilern:

Das Projekt ist Open-Source, was heif$t, jeder kann sich den
Programmcode fiir die App angucken, Fehler finden und
mitwirken. Die Daten, die lhr eingebt, gehéren nur Euch. Es
gibt keinen Server, der Eure Medikamente oder Vitaldaten
abspeichert.

Wie kénnt Ihr helfen?

Die Entwicklung der App erfolgt meist nach der Arbeit oder
am Wochenende. Da es nur ein 1-Mann-Projekt ist, fehlt
leider schlicht die Zeit, sich zusdtzlich noch um Social Media
zu kiimmern oder die eigene Webseite zu betreuen.
Nichtsdestotrotz kénnt lhr mir gerne Fragen stellen und
wenn lhr Lust habt, mir per E-Mail an
kontakt@mukosoft.de folgende Fragen beantworten:

Nutzt Ihr Gesundheitsapps und
wenn, welches Featureist Euch bei
der Nutzung amwichtigen?
+Organisation meiner Medikation
(Erinnerungen, Lagerbestand etc.)
+Kommunikation mit meinem Arzt/
Therapeuten/Selbsthilfegruppe
+Abrufenvon Neuigkeiten
+Digitales Community-Kochbuch
fir Mukoviszidose

Sollten sich unter den Lesenden viel-
leicht ein paar technisch versierte
Képfe befinden, kénnt Ihr mir gerne
auch schreiben. Mitstreiter sind im-
mer willkommen!

Euer Dominique B6érner*

Wir sind gespannt zu erfahren, wie
sich das Projekt entwickelt und
wanndie App verfligbar sein wird.
Ein groRes Dankeschoén fiir so viel
Engagementlieber Dominique.




Womit liegen wir richtig?

Umfrage Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden e.V.

Es ist uns ein Anliegen, den Erwartungen unserer Mitglieder gerecht zu werden. Wir freuen uns {ber ca. 10 Minuten Ihrer
Zeit zur Beantwortung dieses Fragebogens. lhre Anregungen und Ihr Feedback liefern fiir uns wertvolle Erkenntnisse zur
Weiterentwicklung unserer Vereinsarbeit. Sie kdnnen diese Umfrage anonym durchfiihren, so dass lhre Antworten nicht
auf Sie zuriickgefiihrt werden kénnen. Nutzen Sie dieses Formular und senden Sie es per Post an Mukoviszidose
Selbsthilfe Dresden e.V. | Goppelner StraRe 12 | 01219 Dresden. Alternativ kénnen Sie gern gleich die Online-Variante der
Umfrage nutzen. Scannen Sie dafiir einfach den QR-Code am Seitenende.

Wo nehmen Sie die Mukoviszidose Selbsthilfegruppe
Dresden und deren Aktivitaten wahr?

Postsin Facebook

Uber die Vereins-Website
Zeitung Muko-Post
Inder Ambulanz
Vereins-Newsletter
Sonstiges

ooooOond

Wo wire es weiterhin gut, Informationen der Muko-
viszidose Selbsthilfe Dresden zu finden - nennen Sie gern
weitere Kandle, die Sie nutzen:

Zu welchen Themen fiihlen Sie sich durch die Selbsthilfe-
gruppebereits gutinformiert:

Welche Themen erscheinen lhnen wichtig? Dariiber
wadren Sie gernbesser und umfassender informiert:

Wie fiihlen Sie sich mit lhren Anliegen durch die
Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden vertreten?

© )

An welchen Veranstaltungsformaten sind Sie insbeson-

dereinteressiert und wiirden gern teilnehmen:

Familienfreizeit

Mukoviszidose-spezifische Fortbildungen O

Mitgliederversammlung(en) (Il

Stammtisch-Treffs des Selbsthilfevereins O
(]
(]

O

Muko-Freundschaftslauf/andere Laufevents
Weitere...

Welche weiteren Veranstaltungen sind fiir Sie
interessant?

Wo wiirden Sie eine Teilnahme unserer Selbsthilfe-
gruppe empfehlen oder sogar unterstiitzen?

Koénnten Sie sich vorstellen, in bestimmten Bereichen |
Themenim Verein mitzuwirken?
O ja O nein

Wenn ja, welche wiren das?

Ausschlielich zu diesem Zweck benétigen wir Ihre Kontakt-
daten (Name, Email, Telefon). Ansonsten bleibt die Umfrage
anonym.

Vielen Dank fir Ihre Zeit und die Unterstiitzung!
IhrVorstand der Mukoviszidose Selbsthilfe Dresdene.V.




Universitats MukoviszidoseCentrum (UMC)

Palienfenventrelen

Mubeoviszidose- AmBulanz Dresden

B .

lhr habt Fragen, Anregungen
oder etwas auf dem Herzen,

was ihr gern besprechen mochtet?

Nefimt Kontalel mil uns w@:
kontakt@muko-dresden.info

© Freepik

Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden e.V.

UKOVISZIDOSE

Selbsthilfe Dresden e. V.

Gemeinniitziger Verein zur Unterstiitzung mukoviszidosekranker
Kinder und Erwachsener sowie von deren Familien.

Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden e.V. | Goppelner StraBe 12 | 01219 Dresden | www.muko-dresden.info
Spendenkonto: Ostsachsische Sparkasse Dresden | IBAN: DE64 8505 0300 3120 2059 06 | BIC: OSDDDE81XXX



MukoPost

frenzlich Dankee !

Folgende Spenden sind bei der Mukoviszidose Selbsthilfe
Dresdene.V.2021eingegangen:

1.200,00€ E &S Bildungs-und Betreuungs GmbH
1.000,00 € Ingenieurbtiro Frank GmbH
915,00 € Geburtstags-Spende

Frau Dr. Hammermann
500,00 € Perfekt Klima GmbH
300,00 € Pro:med Service GmbH
288,97¢€ Spendendose
200,00 € Renate Weiss
120,00 € J.Espe
100,00 € S.Hippe
60,00€ K.Herchenréder
50,00 € Gabriele Kabisch

HERAUSGEBER

Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden e.V.
Gemeinn(tziger Verein zur Unterstitzung

mukoviszidosekranker Kinder und Erwachsener sowie

von deren Familien.
Goppelner Stral3e 12
01219 Dresden
www.muko-dresden.info

VERTRETEN DURCH

DEN VORSTAND

Handy: 0174-5942204

Telefonsprechstunde: Montags bis donnerstags von
10:00 bis 11.30 Uhr und 15:00 bis 16:30 Uhr.

E-Mail: kontakt@mukodresden.info

LAYQUT: Kristina Kabisch

REDAKTION: Thomas Borger, Kristina Kabisch,
Christiane Gnauk, Peggy Lange, Dominique Bérner

ERSCHEINUNGSWEISE: unregelmafig
AUFLAGE: 50 Stlick

S(Puuﬂmﬁo«fo

Bank: Ostsachsische Sparkasse Dresden
IBAN: DE64 8505 0300 3120 2059 06
BIC: OS DDDES81XX

S

07. Februar 2022 19:30 Uhr VoSi digital
07. Mai 2022 VoSi in Leipzig bei Maik Coldewey

Alle neuen & aktuellen Termine

(? findet ihr auf

www.muko-dresden.info

Familienfreizeif 2022

Leider lassen es die derzeitigen Umstdnde nicht zu, eine 3-
tagige Familienfreizeit fiir 2022 zu buchen. Wir werden hier
sehr spontan reagieren miissen. Dennoch sind wir immer
sehr an Tipps und Vorschldgen interessiert, wo wir die
Familienfreizeit veranstalten kénnen und CF-konforme
Rahmenbedingungen gegeben sind. Habt ihr einen
Vorschlag? Dann schreibt uns: kontakt@muko-dresden.info




