Vereins- und Selbsthilfearbeit
des Mukoviszidose e.V.

unter Corona
— digital und alles gut!?
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Die Krankheit Mukoviszidose
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Angeborene, seltene
Stoffwechselerkrankung

Storung des Salz- und
Wassertransports in die
Korperzellen

Zahflussiges Sekret schadigt
Organe,
vor allem die Lunge

bisher nicht heilbar

Betroffene Organe
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Darmverschluss {0\ 1)
(besonders bei ] /| Bauchspeicheldriise
Neugeborenen) & Unterernahrung,
Gedeihstorungen,
| Diabetes
Geschlechts- ‘
driisen Knochen
Fruchtbarkeitsstorungen, Osteoporose
Unfruchtbarkeit (schon bei Kindern)

*Quelle: Deutsches Mukoviszidose Register/Mukoviszidose e.V.



Der Mukoviszidose e.V.

leistet Hilfe zur
Selbsthilfe,

verbessert die

Therapiemdglichkeiten,

fordert die Forschung,

v
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Der Mukoviszidose e.V.

will Patienten, ihre Angehdrigen, Arzte, Therapeuten und
Forscher vernetzen...

...unterschiedliche Erfahrungen, Kompetenzen und Perspektiven
zusammenbringen

Ziel: Jedem Betroffenen ein moglichst selbstbestimmtes
Leben mit Mukoviszidose ermaoglichen.
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Ausgangslage

» Keine Erfahrungen, Gerlchte
» Schlechte Informationslage, Unsicherheit

» Angst & Verzweiflung & Ratlosigkeit
(Gesundheit, Arbeit, Angehorige)

» Andere Menschen wurden zur Gefahr:
Kontaktbeschrankungen & Isolation

» Diskriminierung auf Grund des Hustens

» Hygieneanforderungen

Pixabay Licence
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Das war und ist normal...
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SofortmalRinahmen

» Ta S k— FO rce . CO ron a“ i FAQs zum Coronavirus und Mukoviszidose

fur alle
Auf dieser Seite haben wir die
= vl haufigsten Fragen und Antworten zum
» I n fo h Otl I n e fiir Betroffene Thema Coronavirus SARS-CoV-2 und
Mukoviszidose fur Sie
zusammengefasst. Da sich die Situation

F A H onavirus (Sars-CoV- momentan standig andern, bitten wir

”» Q S O m e p a g e Sie auch, sich Uber die aktuelle
Situation beim Robert Koch-Institut
oder der BZgA zu informieren.

» d i g ita I eS Aktualisiert am 18. November 2021.
Ambulanzleiterforum

Coronavirus. Foto: Pete

ar Seite

Telefonische Beratung

~ H chen mit Mukoviszidose haben sich bereits mit COVID-19 infiziert und wie sind deren Der Mukoviszidose e. V. berat auct
>> W O C e n I C e zum Thema Coronavirus und Muko'
dliche empfohlen? erreichen uns innerhalb der Gesch

Bundesvorstandssitzungen

D-19-Impfung auch fur Kinder

unter der Telefonnummer 0228/98:

al gegen COVID-19 impfen lassen? Bei Fragen zu sozialrechtlichen The
um COVID-19 und Mukoviszidose ki
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SofortmalRinahmen

#ichbinnichtansteckend

Ich habe Mukoviszidose, eine
chronische Stoffwechselerkrankung.
Daher huste ich ofter und trage
vielleicht einen Mundschutz. ich bin
keine Gefahr.

Gegen Diskriminierung. Lasst uns
zusammenhalten!

%u&mmmse,.
MeSen. forsghen, Mpden,
% L//(MUKOVISZIDOSE&V'
J
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SofortmalRinahmen

Corona-Fonds: Finanzielle Hilfestellung bei
,coronabedingten” Notlagen fur Mukoviszidose-
Patienten, ihre Familien und Angehorigen im
hauslichen Wohnumfeld

Fur viele Mukoviszidose-Patienten kann
das Coronavirus nicht nur eine ernste
Lebensgefahr darstellen, sondern auch
ihre Existenz bedrohen und zu
finanziellen Notlagen fur sie und ihre
Angeharigen fuhren. Diesen
Betroffenen hilft der Mukoviszidose eV

mit seinem neu eingerichteten Corona-

onds. Ziel des Fonds ist es, kurzfristige

finanzielle Engpasse zu uberbrucken.

Anden e a2
mndae 21T a

Alles zum Corona-Fonds

dieser Seite.
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Weitere MaBnahmen: muko.virtuell

» Virtuelle Seminare, Informationsveranstaltungen,
Austauschrunden, Gremienarbeit, Sportangebote und
vieles mehr...

muko.virtuell - Online-Angebote des
Mukoviszidose e.V.

Die Kontaktbeschrankungen in der
Corona-Krise haben dazu gefiuhrt, dass
viele unserer Veranstaltungen ausfallen
mussten. Das virtuelle Angebot des
Mukoviszidose eV. hilft, das
umfassende Programm des Vereins
dennoch moglichst vielen Menschen
zuganglich zu machen.
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auch:

Virtuelle DMT und Jahrestagung

) Start @0 MukoeV. & Programm EE Poster 52 Netzwerk 5 Sponsoren/Aussteller &7 Zertifizierung

Digitale Deutsche Mukoviszidose Tagung

18. bis 21. November 2020

o)
/
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Online Sportangebot

»BIs heute: jeden Dienstag
von 16 bis 17 Uhr

» CF-Patienten im Alter von
11 bis 50 Jahren

»pro Termin nehmen noch
iImmer rund 10-15
Personen teil

»seit 08/2021 zweites online
Sportangebot samstags
\
Y

10.30-11.15h NMUKOVISZIDOSE.,
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Anpassung Deutsches
Mukoviszidose-Register

» Wie verlauft Covid bei
Mukoviszidose Patienten?

= politische Arbeit

Zahlen, Daten & Fakten fiir
Patienten & Angehdorige

Daten aus dem Deutschen
Mukoviszidose-Register

. Surkhar, L Nahrlich
Oatenstand: 10.06.3030 JUKOVISZIDOSE, ,
Helfen. Forschen. Heilen.

Zahlen, Daten, Fakten

%umb’gﬁ Coronavirus SARS-CoV-2

Datenstand: 18.11.2021

Hintergrund ﬂ

Im Deutschen Mlulddoﬂig terwerden (OVID 19 Fille MC‘B:MM dokumentiert
und hier fir CF- und

Bitte beachten Sie dabei

» Die Smml ing der Falle im Register hat kei A spruch auf Vollstindigkeit.
Es , dass Falle nicht und/oder gt werden.
» Die hier dargesteliten Zahlen bilden den Sl nd zum Zeitpunkt der ab.
» Es flieBen ausschlieBlich positive PCR Tests in die Darst tﬂ ng ein,
COVID 19/CF Fille

: E s 76

CF Emnchlungen

—ei— 89% teichtevertaute
w Krank: 32 % schwere Verliufe r_

Genesen: 99 3% wsitische Vertiufe

65 weiblich
Verstorben: 3 -

69 mannlich % unbekannt

Altersstruktur

on :‘a oe 2o

N~ i oOdd

20Q sujahre 26 12-17)ahre 72 18-49)ahre 7 =50)ahren
Weltere Informationen
» Die Statistik umfasst nur Falle, die wal der akuten positiv
» Eswerden keine Fille einbezogen,die Uber einenA

Institut gGmbH | In den Daven 6, 5317 Bonn | EMaik info@muka info | www.muko.info




Vereln

» Standige Schulung und Unterstltzung
Online-Meetings: Vereins- und
Insbesondere Selbsthilfeaktive

» Bundesvorstandsitzungen wochentlich
Marz bis August 2020

» Bundesvorstandswahlen 2020 als
Briefwahl (Mitgliederaktivierung!)

»n 2021 online Mitgliederversammiung

15
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Psychologische Beratung - zeitlich begrenzte
Begleitung in Lebenskrisen und Ubergangen

Der Mukoviszidose eV. vermittelt
Menschen mit Mukoviszidose und ihren
Angehorigen, die Rat benotigen oder
einen Ausweg aus psychischen
Belastungen und Krisen rund um die
Erkrankung suchen, psychologische
Beratung per Videosprechstunde als
Unterstutzungsangebot und Hilfe zur
Selbsthilfe.

Foto: silviarita auf Pixabay
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Erfahrungen & Erkenntnisse

(kein Anspruch auf Vollstdndigkeit)

» Gremien und Vorstandsarbeit sowie Teammeetings und
Arbeitsmeetings finden meist online statt

» ,Flexiblere"™ Einsatzzeiten ndétig, da Anpassung an die
Onlineangebote, die oft Abends oder am Wochenende
stattfinden

» Herausforderung: Vielfaltigkeit des Angebots durchblicken,
aufeinander abstimmen und anwenden kbnnen =2
Informations- und Fortbildungsstau

» Ein Meeting jagt das andere: kaum Pausen...
» hohe psychische Belastung aller durch ,,emotionales Thema"

» Kosten...(Beratung/ Technik/ Tagungen...) [/MUKOVISZIDOSE.,
aber,,, \>L( Helfen. Forschen. Heilen.
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Erfahrungen & Erkenntnisse

(kein Anspruch auf Vollstdndigkeit)

» Die (Online-)Unterstlitzungs- und Informationsangebote
werden umfangreich wahrgenommen und sehr gut
bewertet

» ES konnten mehr und andere Mukoviszidose-Patientinnen
und Angehodrige durch die digitalen Angebote erreicht
werden

» Fahrtwege werden gespart/ weniger korperliche Belastung
und weniger Kosten/ keine Keimproblematik

» Weniger Beruhrungsangste mit der Technik/

Zunehmende Erfahrung im Umgang
mit der Technik. wMUKOVISZIDOSEe.V.
Y
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Fazit

»Anfang 2020 groBe Sorge um die Patienten

»Wir reagieren auf verschiedenen Ebenen zeitnah
auf die sich andernden Rahmenbedingungen und
nutzen dazu die uns bekannten digitalen
Moglichkeiten

»\Wir handeln schnell, informieren die Betroffenen
krankheitsspezifisch & faktenbasiert, und konnten
die Betroffenen so beruhigen

MUKOVISZIDOSE.
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Fazit

» Wir haben gemeinsam viel gelernt, durchleben gemeinsam
nicht einfache Zeiten

» Die Mukoviszidose-Community - Arzte, Patienten,
Mitarbeitende - ist weiter zusammengewachsen

» Wir werden die Vorzuge der Digitalisierung weiterhin
nutzen!

» Digitale Angebote ersetzen nicht die ,,echte" persénliche
Begegnung;
Digitalisierung ist nicht alles! — Man darf niemanden
vergessen und zurlcklassen...!

»Wir werden standig priufen, wo Prasenz
notig und sinnvoll ist WMUKOVISZIDOSE&V.
JL
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Vereins- und
Selbsthilfearbeit
unter Corona

— digital und alles gut...!?
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