
Vereins- und Selbsthilfearbeit 
des Mukoviszidose e.V. 

unter Corona 

– digital und alles gut!?
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» Angeborene, seltene 
Stoffwechselerkrankung

» Störung des Salz- und 
Wassertransports in die 
Körperzellen 

» Zähflüssiges Sekret schädigt 
Organe, 
vor allem die Lunge

» bisher nicht heilbar

Die Krankheit Mukoviszidose

Betroffene Organe
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› leistet Hilfe zur 
Selbsthilfe,

› verbessert die 
Therapiemöglichkeiten, 

› fördert die Forschung,

› setzt sich für die 
Belange der 
Betroffenen gegenüber 
Entscheidungsträgern 
in Politik, dem 
Gesundheitswesen 
und der Wirtschaft ein. 

Der Mukoviszidose e.V. 
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will Patienten, ihre Angehörigen, Ärzte, Therapeuten und 
Forscher vernetzen… 

…unterschiedliche Erfahrungen, Kompetenzen und Perspektiven
zusammenbringen

Ziel: Jedem Betroffenen ein möglichst selbstbestimmtes 
Leben mit Mukoviszidose ermöglichen.

Der Mukoviszidose e.V. 



5

Pixabay Licence



6

»Keine Erfahrungen, Gerüchte 

»Schlechte Informationslage, Unsicherheit

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

»Andere Menschen wurden zur Gefahr:
Kontaktbeschränkungen & Isolation

»Diskriminierung auf Grund des Hustens

»Hygieneanforderungen

Ausgangslage

Pixabay Licence
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Das war und ist normal…



8

»Task-Force „Corona“

» Infohotline 

»FAQs Homepage

»digitales
Ambulanzleiterforum

»wöchentliche 
Bundesvorstandssitzungen

Sofortmaßnahmen
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Sofortmaßnahmen
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Sofortmaßnahmen
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»virtuelle Seminare, Informationsveranstaltungen, 
Austauschrunden, Gremienarbeit, Sportangebote und 
vieles mehr…

Weitere Maßnahmen: muko.virtuell
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auch:

Virtuelle DMT und Jahrestagung 
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»Bis heute: jeden Dienstag 
von 16 bis 17 Uhr 

»CF-Patienten im Alter von 
11 bis 50 Jahren 

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

»seit 08/2021 zweites online 
Sportangebot samstags 
10.30-11.15h 

Online Sportangebot
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Anpassung Deutsches 
Mukoviszidose-Register

»Wie verläuft Covid bei 
Mukoviszidose Patienten?

 politische Arbeit



15

»Ständige Schulung und Unterstützung 
Online-Meetings: Vereins- und 
insbesondere Selbsthilfeaktive

»Bundesvorstandsitzungen wöchentlich 
März bis August 2020

»Bundesvorstandswahlen 2020 als 
Briefwahl (Mitgliederaktivierung!)

» In 2021 online Mitgliederversammlung

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

» „Flexiblere“ Einsatzzeiten nötig, da Anpassung an die 
Onlineangebote, die oft Abends oder am Wochenende 
stattfinden

»Herausforderung: Vielfältigkeit des Angebots durchblicken, 
aufeinander abstimmen und anwenden können 
Informations- und Fortbildungsstau 

»Ein Meeting jagt das andere: kaum Pausen…

»hohe psychische Belastung aller durch „emotionales Thema“ 

»Kosten…(Beratung/ Technik/ Tagungen…)
aber…

Erfahrungen & Erkenntnisse
(kein Anspruch auf Vollständigkeit)
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»Die (Online-)Unterstützungs- und Informationsangebote 
werden umfangreich wahrgenommen und sehr gut 
bewertet

»Es konnten mehr und andere Mukoviszidose-Patientinnen 
und Angehörige durch die digitalen Angebote erreicht 
werden

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

»Weniger Berührungsängste mit der Technik/
Zunehmende Erfahrung im Umgang 
mit der Technik.

Erfahrungen & Erkenntnisse
(kein Anspruch auf Vollständigkeit)
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»Anfang 2020 große Sorge um die Patienten

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

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

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

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

»Wir werden die Vorzüge der Digitalisierung weiterhin 
nutzen!

»Digitale Angebote ersetzen nicht die „echte“ persönliche 
Begegnung;
Digitalisierung ist nicht alles! – Man darf niemanden 
vergessen und zurücklassen…!

Wir werden ständig prüfen, wo Präsenz 
nötig und sinnvoll ist

Fazit
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Vereins- und 
Selbsthilfearbeit 

unter Corona

– digital und alles gut…!?
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