Ausgabe 01| 2023
Die Zeitung der
Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden

Liebe Mitglieder und Freunde der Mukoviszidose
Selbsthilfe Dresden,

die Adventszeit kommt schneller als man denkt und wir
mochten Euch schon jetzt auf das Herzlichste zu unserer
traditionellen Weihnachtsfeier am 09.12.2023 einladen,
die in diesem Jahr unter einem besonderen Stern stehen
wird: Es geht zum Ursprung des beriihmten Herrenhuter
Sterns, in die Herrenhuter Manufaktur.

Vor tiber 180 Jahren im Schof3 der Herrnhuter
Briidergemeine entstanden, gilt der Herrnhuter Stern
als Ursprung aller Weihnachtssterne.

Wir werden uns am 09.12.2023 um 10:30 Uhr vor Ort
treffen und in einer Filmvorfihrung zunachst
Spannendes zur Geschichte und Produktion erfahren.
Danach werden wir selbst unser Kénnen unter Beweis
stellen und kénnen einen original Herrenhuter Stern
basteln.

12:00 Uhr werden wir uns dann zum gemeinsamen
Mittagessen im Restaurant treffen, das sich neben
einem Indoorspielplatz und Mini-Weihnachtsmarkt auch
in der Manufaktur befindet.

Da die Platze begehrt sind, bitten wir um
zeitnahe Riickmeldung, mit wie vielen
Erwachsenen und Kindern (Alter bitte angeben)
Ihr Euch anmelden wollt.

A/ MUKOVISZIDOSE

Selbsthilfe Dresden e\,

Uns ist bewusst, dass wir flir diesen besonderen
Ausflug eine langere Anfahrt in Kauf nehmen.
Wer Anreiseprobleme hat, meldet sich bitte bei
uns.

Hier versuchen wir uns zu organisieren und
planen Fahrgemeinschaften. Die Teilnahme an
der Weihnachtsfeier inklusive Mittagessen und
Getrank ist fur alle kostenlos.

Wir bitten um Anmeldung per Mail unter
kontakt@muko-dresden.info und freuen uns
jetzt schon auf ein gemutliches Miteinander.

Euer Vorstand
Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden
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Dirfen wir vorstellen

Schaubeasten in der Ambulanz

Von Kristina Kabisch

Eine Frage, die wir unsimmer stellen ist: Wie kdnnen wir gut
mit unseren Mitgliederinnen und Mitgliedern in Kontakt o

-
bleiben.
Momentan melden wir uns regelmaRig mit Neuigkeiten per
E-Mail (falls diese nicht ankommen sollten, dann bitte um
einen Info an kontakt@muko-dresden.info, um euch in den
Verteiler aufzunehmen), bieten in den digitalen Vorstands-
sitzungen die Moglichkeit, sich zuzuschalten und laden zu
verschiedenen Veranstaltungen tiber das Jahr ein.
Neu hinzukommen wird nun ein Schaukasten in der Muko-
viszidose Ambulanz, den wir dort freundlicherweise
aufhangen diirfen. Wir werden dort tiber Veranstaltungen,
Kontakte und aktuelle Themeninformieren.

SchautregelmaRig vorbei!

Ganz neu

Mubeo-Mama-Stammbisch 28.09.23

Von Kristina Kabisch

Auf Anregung von Franzi fand der erste Muko-Mama-
Stammtisch bei sommerlichem Wetter im Biergarten des
Alten Wettbiiros am 28.09.2023 statt. Jiingste Teilneh-
merin war die sechs Wochen alte Emma, die alle mit ihrem
Charme einnahm.

Unser Anliegen war es, Mamas zusammenzubringen, die
verstehen, was es bedeutet, nachts am Bett zu sitzen und
sich zu fragen, ob das jetzt normal klingt oder ihr morgen
friih in der Ambulanz anrufen solltet? Oder wie wertvoll es
ist, Tipps und Erfahrungsberichte zu erhalten, was sich
beim Start des Kindes in Kita oder Schule bewahrt hat?

Wir Muko-Mamas leben vom Austausch und dem
Miteinander, wir fiihlen uns verbunden und untereinander
verstanden.

Das ist fiir uns der Anlass, den Muko-Mama-Stammtisch
regelmaRig durchzufiihren. Da wir hier auch gern ,,Nicht-
Vereinsmitglieder gern willkommen hei3en, wird es zum
Stammtisch eine eigene WhatsApp-Gruppe geben. Wenn
ihr dieser beitreten wollt und so iber die ndchsten
Termine informiert werden oder gleich eine Frage in die
Runde stellen wollt, bitten wir um kurze Info an Franzi
unter 0174-5942204. Auch ein Muko-Papa-Stammtisch ist
bei Interesse angedacht.
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Gut gerollt

MukoPost

Ein geschenfben Unlaubitog

Von Christiane Gnauk

Auf unserer diesjahrigen Mukoviszidose-Vereins-Radtour
ging esmit dem Radl von Coswig nach Riesa.

Immer an der Elbe entlang, mit Blick auf die Albrechtsburg
und den MeiRRener Dom, vorbei an malerischen Fachwerk-
hauschen, prall gefiillten Apfel- und Birnenbdumen, dem so
genannten Spargebirge, dem Schloss zu Hirschstein und
vielen mit Urlaubern gefiillten Cafés und Weingitern.

Aber nunnoch einmal zuriick an den Anfang der Tour.
Sechs unerschrockene, sportswiitige und wettkampfesbe-
geisterte Radlerinnen und Radler, Grof8 wie Klein, trafen
sich hoch motiviert um zehn mit dem Rad in Coswig am
Bahnhof. Ohne Umschweife ging es von dort direkt zur
ersten Aronia-Tankstelle unweit von Coswig. Uber den
Geschmack des gesunden Krafttrunkes kénnen wir gern
noch einmal diskutieren. Wir waren schnell gestarkt und
konnten fréhlich gestimmt mit Aronia-roten Miindern
weiter sporteln.

Es wurde geplaudert, die herrlichen Sonnenstrahlen
eingesogen und den Geruch der Elbaueninhaliert.

Eine weitere reichliche Pause mit Schokoladenkeksen und
liebevoll geschnittenem Obst, verbrachten wir auf einer
Bank mit Blick auf die MeiRener Dom-und Schlosskulisse.

Kaum gefahren, zwang uns ein reichlich gefiillter Apfel-
baum zur ndchsten Rast. Der jlingste Teilnehmer (Edgar)
durfte fir alle die schénsten Exemplare angeln.

Vor allem meine eigenen Fahrradtaschen wurden randvoll
gefiillt.,,Was man hat, hat man.* Da dies fiir so viel Freude in
der Gruppe sorgte, wurde waghalsig gleich der nachste
Baum gerdubert. Leider zum Missfallen des Besitzers, der
mit Spaten drohend uns zur Raison verhalf.
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Gut gerollt

Ein geschenfeben Unlaubstog

Von Christiane Gnauk

Wir lieRen uns die Laune nicht verderben und radelten  Gliicklich und randvoll gefiillt mit schénen Eindriicken,
munter weiter. Es sei wohl bereits Tradition beim selbst  kehrten wir mit der Bahn von Riesa zuriick nach Coswig.
ernannten Weltverbesserer in Zehren zum Mini-Golf einzu-

kehren. Dort kam der Wettkampfcharakter dieser Tour auf ~ Vielen Dank liebe Vera und lieber Maik fiir diesen
seinen Zenit. Unser allseits bekannte Profi Thomas B. gegen geschenkten Urlaubstag. Das habtihr groRartig organisiert!
die unerschrockene Jule S. Beide lieferten sich ein Battle um

diemeisten Hole in One Schldge, Respekt!

Ich versuchte mehr schlecht als recht den
Schlager liberhaupt erst einmal an den Ball zu
fiihren. Mit jedem weiteren Schluck Radler im
Bauch stieg auch die Treffsicherheit.

Noch gut 20 km bis zum Ziel. Jetzt aber ab in die
Hufen, sonst kommen wir nicht pinktlich. Mit
der Fdhre (bergesetzt, vorbei an weiteren
pittoresken Ortchen und dem Schloss zu
Hirschstein, immer mit Riickenwind nun straff
genRiesa.

Den Duft vom Grillgut schon in der Nase,
radelten wir mit wehenden Haaren nunmehr
ohne Pause dem Ziel entgegen.

Mit einer kleinen Verspdtung landeten wir am
Elbufer von Riesa und freuten uns auf Vera mit
ihren reichlich gefillten Picknicktaschen.
Gemeinsam genossen wir ein herrliches Mahl
mit selbstgemachten Kdstlichkeiten.
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Von Maik Coldewey

Zugangswege zur ambulanten psychologischen Unter-
stiitzung zu finden, ist im betroffenen Fall oft schwer. Im
Rahmen des Christiane Herzog Tages fand am 4.11.23 ein
spannender Workshop durch die Psychologin Frau
Rathemacherstatt.

Die hilfreichen

dauerhaft schlechter

Schlaf, Einschlaf- und

Durchschlafstérungen,

sehr frihes Erwachen
am Morgen

andauernde Gefihle
der Hilflosigkeit,
Traurigkeit,
Niedergeschlagenheit

sich Uber gar nichts
mehr freuen kénnen,
kein Interesse mehr
haben, kraftlos sein

nach traumatischen
Ereignissen verandertes
Essverhalten /

Essanfalle

Hilfreiche Adressen

I Arztsuche der KVS:
https://asu.kvs-sachsen.defarztsuche/

I Angebote des Patientenservice 116 117:

andauerndes
Gefuihl der
Anspannung und
Angstlichkeit

Wann kann die
Kontaktaufnahme
zum Psychologen

sinnvoll sein?

wenn die Anpassung an

Informationen zum Thema md&chten wir nachfolgend gern
darstellen. In der ersten Ubersicht sind v.a. die Indikatoren
aufgezeigt, die darauf hindeuten, dass eine
Kontaktaufnahme zu einem Psychologen sinnvoll sein
kann.

Angstanfalle/
Panikattacken

Angst vor
bestimmten
Situationen oder
Orten sowie
Vermeidung

immer
wiederkehrendes,
zwanghaftes Verhalten

eine sich plétzlich
veranderte Situation
schwer fallt

UbermaRiger Konsum
von Alkohol, Drogen,
Medikamente,
Glicksspiel

Quelle: Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden, Christiane Herzog Tag, 04.11.2023

Vermittlung von Terminen fiir die psychotherapeutische Sprechstunde: https://www.eterminservice.de/terminservice oder Anruf 116

https://arztsuche.116117.de/pages/arztsuche.xhtml

I Beispiele Erziehungs- und Beratungsstellen Sachsen/Brandenburg:

https://www.dresden.de/media/pdf/jugend/LHDD_FB_Sozialer_Dienst_3vNDR_VL1.pdf

https://www.diakonie-bautzen.de/beratung-hilfe/familien-und-erziehungsberatung

https://www.asf-brandenburg.de/asf_wp/einrichtungen/erziehungs-und-familienberatungsstelle/

I Psychosozialer Krisendienst:

https://www.dresden.de/de/leben/gesundheit/beratung/seelische-gesundheit/psychosozialer-krisendienst.php

I Krisentelefone:
https://www.nummergegenkummer.de/
https://www.telefonseelsorge.de/

https://krisenchat.de
https://www.u25-dresden.de

Online Angebote fur Jugendliche in Krisensituationen:

Von Franziska Hartig

Da uns diese Fragen immer wieder erreichen, méchten wir
an dieser Stelle nochmals auf die Vorteile einer Mitglied-
schaft in unserer Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden hin-
weisen:

e Wer in Dresden Mitglied in der Mukoviszidose Selbst-
hilfe ist, ist auch automatisch in Bonn beim Muko e.V.
Mitglied.

* Der gesamte, an den Dresdner Verein gezahlte,
Mitgliedsbeitrag geht nach Bonn.

- guf zu wissen

* Umgekehrt ist es so: Wer in Bonn Mitglied wird, wird
nicht automatisch Mitglied in der Mukoviszidose Selbst-
hilfe Dresdene.V.

* lhrerhaltet alle wichtigen Infos aus Bonn auch tiber uns
und natdirlich auch zusatzlich die Infos, die speziell fiir
Dresdenwichtig sind.

e Da wir auch die Rolle der Patientenvertreter repra-
sentieren, profitiert ihr von einem direkten Draht in die
Uniklinik




MukoPost

01123

Tipp

Es gibt ein neues Gerat zur Desinfektion der Inhaletten, das Schwierigkeiten hilft die Herstellerfirma.
die Krankenkasse schon in Einzelfdllen bezahlt hat. Bei
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CF-Selbsthilfe

Unsere Qlebionen

Von Franzi Hartig

Wir sind eng mit dem Muko e.V. in Bonn vernetzt und
nehmen Angebote so oft wie méglich wahr. So waren
Christiane und Franzi auf der Selbsthilfetagung in Leipzig
und kamen mitvielen tollenIdeen zuriick. Im Vergleich mit
anderen Vereinen wurde uns dabei wieder bewusst, wie
grofartig die Zusammenarbeit zwischen uns und der CF-
Ambulanz in der Uniklinik ist: Wir haben einen guten
Draht, eine wirklich konstruktive Zusammenarbeit und
wollten dem im Aktionsmonat Mai in Form eines Energie-
Korbes allen Arzten und Schwestern Danke sagen.

MukoPost

Online shoppen und Gutes tun

Wenn Amazon, dann Smile!

Von Maik Coldewey

Wir sind als Mukoviszidoe Selbsthilfe Dresden Mitglied im
Bundesverband des Mukoviszidoese e.V. mit Sitz in Bonn.
Der Mukoviszidose e.V. ist beim Charity-Programm
"Amazon Smile" von Amazon Deutschland eingetragen.
Dort kénnen Sie shoppen —und gleichzeitig Menschen mit
Mukoviszidose unterstiitzen.

Wie funktioniert Amazon Smile?

smile.amazon.de ist im Prinzip das Gleiche wie Amazon:
dieselben Produkte, Preise und Services. Wenn Sie sich
jedoch tiber Amazon Smile anmelden und dort shoppen,
gibt Amazon der von lhnen ausgewdhlten gemeinniit-
zigen Organisation 0,5 % der Einkaufssumme fiir quali-
fizierte Einkdufe weiter.

Wichtig: Damit wir die 0,5 % erhalten, miissen Sie ber
Ihren Browser (egal ob tiber PC, Tablet oder Smartphone)
diesen Link nutzen: https://smile.amazon.de/ch/205-578-

30187

amazon

AnschlieRen nutzen Sie Ihr vorhandenes Amazon-Konto,
melden sich also mit lhrem normalen Amazon-Accountan.

Kostet mich das Einkaufen dadurch mehr? Nein. Der
Warenwert andert sich fiir Sie nicht — denn die Spende in
Héhevon o,5%des Einkaufspreises tragt Amazon.

Was passiert mit den 0,5 % beim Mukoviszidose e.V.?
Die Spendeneingdange setzen wir fiir unsere sozialen
Projekte ein.

Sind 0,5 % nicht eigentlich sehr wenig?

Wenn man jeden Einkauf alleine betrachtet, dann
vielleicht ja. Doch wenn viele mitmachen, dann ergibt es
einen grofRen Betrag! Bisher hat der Mukoviszidose e.V.
Uber Amazon Smile bereits (ber 12.000 Euro erhalten.
Umso mehr Menschen mitmachen, desto mehr kénnen
wir erreichen. Machen auch Sie mit und shoppen Sie fiir
dengutenZweck.

01123



Tradition
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Sfudenwwﬁen&en: Ouﬁﬁoov‘ﬁ-e%in?

Von Thomas Borger

Jule und Tilo Steinmeier veranstalten fast jedes

Jahr, nun schon zum 23. Mal, mit Berufskollegen,
Geschéaftspartnern, Freunden und Weggefdhrten ein
Outdoor-Trekking in der Sdchsischen Schweiz.

Wir hatten friiher Wanderung gesagt, aber dies wiirde es
auch nicht ganz treffen. Es ist nicht nur eine ,,normale“
Wanderung®. Sie soll dem Gedanken-austausch und der
Kommunikation dienen.

Tilo schreibt in seiner Einladung: ,Besinnung und selbst
verwertbare Impulse gewinnt man am besten mit
gleichgesinnten Menschen, umgebenvon beseelter Natur.“

Dieses Jahr ging es flir ganz Mutige zur Riibenzahlstiege. Zur
Beruhigung der nicht ganz so Mutigen wurde eine Alter-
nativroute angeboten.

Beim Picknick konnte die wunderschéne Umgebung
genossen, zwanglose Gesprdache gefiihrt und dabei
interessante Leute kennen gelernt werden. Auch diesmal

waren viele Kinder dabei, die einen Riesenspal hatten.
Abends ging es traditionell wieder in Steinmeiers Garten zu
einem kiihlen Bier und Wildschweinbraten mit anschlie-
Bendem Lagerfeuer. Steinmeiers baten auch dieses Jahr
anstelle von Geschenken um eine Spende.

So kam die stolze Summe von 2360,55 € zusammen, fiir uns
eine wichtige und Sicherheit gebende Einnahmequelle.

Die Organisation dieser Veranstaltung ist sehr zeitauf-
wendig. Die Kosten sind nicht unerheblich. Wir bedanken
uns bei der Familie Steinmeier herzlich fir ihre Gast-
freundschaft und das stetige Engagement, bei den Gasten
flrihre grolRe Spendenbereitschaft.

Dadurch ist es uns mdglich, Hilfe zu leisten und Betroffene
zu unterstitzen. Wir wiirden uns sehr freuen, wiirden
Steinmeiers viele Nachahmer finden.

DerVorstand




Verantwortung
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Hilfe ich hab-cin Puberion!

Von Kristina Kabisch

Hat da jemand geniest? Sitzen wir weit genug von der
Gefahrenquelle entfernt? Hol ich doch die Maske raus?
Missen die anderen jetzt wirklich alle in diesen Pool
gehen? Der sieht nicht genug gechlort aus. Hast du schon
Kreon genommen? Komm bitte zur Nasenspilung ins

verstopf, hoffentlich sind es keine neuen Polypen?

Jahrelang versucht man eine unsichtbare Blase um sein
Kind zu ziehen. Man hat sich versucht in Aufklarung und
Hygieneerziehung, Inhalier- oder Kreonpaten. Erzieher,
Lehrer und Kontaktpersonen sind aufgeklart und ziehen
am selben Strang. Stiick fiir Stiick weicht die Belastung
von den Schultern, man ist auf einem guten Weg. Und
dann... kommt die Pubertat! Und man hat das Gefiihl, all
die Jahre waren umsonst.

Endlich frei sein, endlich unabhangig und selbstbestimmt
sein. Der Drang, normal zu sein, die eigene Peer Group zu
finden, sich abseits der Krankheit zu definieren, diesen
Wunsch kann man nur allzu gut verstehen. Mit einmal
wird vom Teenager nur noch Bus und Bahn gefahren,
ohne Maske und sicher nicht wirklich mit viel Hande-
desinfektion. Wie sehr haben wir die 6ffentlichen
Verkehrsmittel gemieden, um den Keimen zu entfliehen.
Jetzt gehort die Flasche Mate in die Hosentasche, im
Supermarkt wird fleilig Convenient Foods geshoppt und
vor Ort verzehrt. In regelmafligen ,,Fressattacken* wird
alles im Haus vertilgt, was essbar ist. Wie weg geweht
scheinen die Bemiihungen, hochwertige Nahrungsmittel
und eine zuckerarme Erndhrung anzubieten. Medi-
kamente werden - trotz prominenter Anordnung neben
dem Teller-einfach vergessen.

Aber neben all dem passiert noch viel mehr: Ein wunder-
barer, willensstarker Mensch wéchst heran. Er probiert
sich aus, lernt seine Starken kennen und Talente lieben.
Mit einmal geht eine Freundin ein und aus, zum ersten Mal
wird alleine eine Party gefeiert. Der eigene Ehrgeiz, etwas
selbststandig fiir die Schule zu tun, scheint Gber Nacht
gekommen. Véllig unerwartet steht er bei einer Theater-
auffihrung als Romeo auf der Biihne oder beim Skate Cup
auf dem Treppchen. Das erste Mal geht man beim Arzt-
gesprdch raus, weil man spiirt, einem offenen Gesprach
imWege zusein.

Und dann kommt der Moment, als man beim Frisor sitzt
und eigentlich nur der Bezahlung wegen mit ist und hort:
,,Bitte das Wasser zum Spriihen nicht benutzen. Ich habe
eine Krankheit und das ist nicht gut fiir mich.“ Man kénnte
sein Kind umarmen, was ja aber nicht mehr cool ist, und
hat seinen Glauben wiedergefunden, dass das, was man

all die Jahre unternommen hat, um sein Kind zu schiitzen,
doch nicht umsonst war, sondern ein wenig Gehor
gefundenhat.

Dennoch ist das mit dem Loslassen so eine Sache... hat
man doch das Gefiihl, die ein oder andere ,,Lektion, etwas
selbst zu erkennen’ bei seinem Teenager weglassen zu
wollen, weil der gesundheitliche Schaden einfach zu groR
sein konnte. Gut im Gesprdch zu bleiben, eigene Ent-
scheidungen zuzulassen und v.a. gemeinsam zu disku-
tieren und abzuwdgen oder einen guten Kompromiss
auszuhandeln, das ist der Weg, den wir versuchen zu
gehen.

Aber wo ich es kann und es akzeptiert wird, unterstitze
ich nach wie vor. Die Hoffnung, dass die Therapie doch
nochin Fleisch und Blut ibergehen kénnte, ist noch da. Es
bleibt nicht aus, dass ich manchmal nur darauf warte, dass
Grenzen lberschritten und damit Gefahren eingegangen
werden. Aber die Hoffnung ist groRRer, dass die Wurzeln so
stark sind, dass er auch so gut fliegen kann. Und eine
gesunde Psyche kann auch {iber einen kranken Korper
hinweghelfen.

01123



Muko und Reisen
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(uf ins Land den auflgehenden Sonne

Von Kristina Kabisch

Wir finden, es gibt keine schénere Art iber den Tellerrand
zu blicken, als die Welt zu erkunden und reisen gemein-
sam mit unserem ,,Muko-Kind“ und seinen Geschwistern
von Anfang an. Bestand der selbsternannte Zweck der
Reisen zu Beginn v.a. in einer ,,Klimaimpfung®, trauten
wir uns spater immer weiter weg, einfach des Reisen
Willens, nicht zuletzt inspiriert von dlteren Cflern, die es
uns mutig vormachten.

Diesen Sommer beschenkten wir uns mit einer unvergess-
lichen Reise nach Japan. Seit Ninjago, Ninjas, Mangas,
Anime & Co ins Kinderzimmer eingezogen waren und
unsere Tochter sich zum Geburtstag freiwillig Japanisch-
unterricht wiinschte, war Japan eines unserer Sehn-
suchtsziele. Mit Kindern im Teenageralter und ihrer
grofBen Leidenschaft nach Ausdruck und Selbstfindung
war das einidealer Zeitpunkt.

Nirgends ist es wohl einfach ALLES so anders als in Japan
(im Vergleich zu unserem Leben). Das zeigt sich in der Art
zu essen (da haben die meisten von uns schon eine Vor-
stellung), der Art zu schlafen (auf einem Futton, aus-
gerollt auf dem Boden), der Art auf die Toilette zu gehen
(mit speziellen Hausschuhen und einem WC, das mit den
Knépfen und Effekten eines Cockpits ausgestattet zu sein
scheint). Die Gesellschaft ist auf das kleinste Detail
durchorganisiert: Bahnen sind in Japan plinktlicher als auf
der ganzen Welt, Wartelinien sind vorgezeichnet und
Haltepunkte markiert. Die gegenseitige Riicksichtnahme
und Wahrung der Contenance sind das oberste Gebot. Es
wird geldchelt, was das Zeug hdlt, man ist leise und
riicksichtsvoll, stets mit Bedacht, den Nebenmann nicht
zu beldstigen. Trotz vieler Unterschiede, Schriftzeichen
und Sprachbarrieren war es Dank Google & Co kein
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Highlight war die Ubernachtung in einem buddhistischen Kloste
Wo wir jetzt essen, wird spater geschlafen.

Problem, sich eigenstdndig durch Stadt und Land zu
navigieren, im Supermarkt, Lebensmittel zu entschliisseln
oder Eintrittskarten zu kaufen. Dank eines mobilen WiFis,
das wir uns am Flughafen ausgeliehen haben, konnten wir
immer online sein. Es dauert nicht lange und man
schwimmt in den Menschenmengen vor Ort einfach mit.
Man fiihlt sich sicher, Hygiene ist bei allen eine gelebte
Wirklichkeit und die Maske gehért zum Outfit. Hygiene-
stander (iberall - ein Traum fiir eine Muko-Mama!

Eine Tatsache, die wir allerdings vorher tibersehen hatten,
war die verdnderte Stromspannung vor Ort. In Japan
flieBen nur 110 Volt durch die Leitung und damit funk-
tionieren Inhaliergerdt und Vaporisator nicht. Also hiel8
es, einen Spannungsumwandler zu organisieren. Das war
in Akihabara, dem Elekto-Bezirk Tokios kein Problem.
Fortan brummte der Pari-Boy wieder gewohnt
und der Eierkocher (unser Reise-Vaporisator)
dampfte wieder. Das Wissen, dass wir uns in
einem Industriestaat befinden, in dem man
Zugang zu einem guten Gesundheitssystem hat
und sich diverse med. Gerate kaufen kann, sichert
ungemein ab. Wir kénnen nur zum Nachahmen
anregen!

Darauf achten wir auf unseren Reisen: Wir
nehmen alle Medikamente mit ins Handgepack,
sortiertin kleine 1-I-Beutelchen zum Vorzeigen bei
der Security Controll. Wir haben Krankheits-
Dokumente, ausgestellt durch die Uniklinik, in
diversen Ubersetzungen, dabei. Wir nehmen
immer ein Reserve-Inhaliergerat mit, im Fall das
eine fallt aus. Wir nehmen eine ausgedehnte
Notfallmedikation und Stand-by-Antibiose mit,
jede Menge Masken und Desinfektion sowie
genligend Snacks. Die passenden Adapter fiir die
Steckdosenimjeweiligem Land sind auch Pflicht.
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Mukoviszidose Selbsthilfe Dresden e.V.
Gemeinniitziger Verein zur Unterstiitzung
mukoviszidosekranker Kinder und Erwachsener sowie
von deren Familien.

Goppelner StralRe 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: Maik Coldewey, Thomas Borger, Franziska
Hartig, Kristina Kabisch, Christiane Gnauk

ERSCHEINUNGSWEISE: unregelmafig
AUFLAGE: 50 Stiick

E&S Bildungs- und Betreuungskonzepte GmbH 1.200,00 € |
Ingenieurbiiro Frank GmbH 1.000,00 € | KUCKLICK Dresdner-
Fachanwadlte 1.000,00 € | Perfekt Klima GbR 500,00 € | pro:
med Service GmbH 300,00 € | Kabisch, Gabriele 280,00 € |
Borger, Thomas 250,00 € | Ehrlich, Christa Carola 200,00 € |
Weiss, Renate 200,00 € | Janko Espe 120,00 € | L6tzsch, Olaf
und Heike 75,00 € | Herchenrdder, Karin 60,00 € | Scheffler,
Franziska 50,00 € | Beck, Kerstin 50,00 € | Kretzschmar,
Sebastian 50,00 € | Baeuml, Peter 25,00 €

Win sagen
frenzlich Danke!

Bank: Ostsdchsische Sparkasse Dresden
IBAN: DE64 8505 0300 3120 2059 06
BIC: OS DDDE81XX

T )

12.01.2024 19 Uhr VoSi digital
15.03.2024 19 Uhr VoSi digital
16.08.2024 VoSi, Ort tbd

Alle neuen & aktuellen Termine
findet ihr auf
www.muko-dresden.info

Familienfreizeif 2024

Wir ziehen 2024 wieder in Erwagung, eine 3-tagige Familien-
freizeit zu buchen. Wir werden hierzu Anfang nachsten
Jahres informieren. Wir immer sehr an Tipps und Vorschla-
gen interessiert, wo wir die Familienfreizeit veranstalten
kénnen und CF-konforme Rahmenbedingungen gegeben
sind. Habt ihr einen Vorschlag? Dann schreibt uns:
kontakt@muko-dresden.info
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