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LIEBE MITGLIEDER,
LIEBE FREUNDE, LIEBE LESENDE,

mit dem letzten Teil unserer Spezial-Reihe des
Zilienfocus nehmen wir Euch nochmal mit auf eine
Reise zum Thema ,,Befreiung“. Als der Zilienfocus
Spezial ins Leben gerufen wurde, waren wir noch ganz
am Anfang der Pandemie. Zum Gliick wussten wir
nicht, dass Corona heute immer noch unser aller
Leben bestimmt. Mittlerweile sind wir jedoch
informierter, iiberwiegend geimpft und konnen die
Situation zumindest ein kleines Stiick besser ein-
schatzen. Wir haben gelernt, mit der Pandemie unseren
Alltag zu gestalten und die Erkrankung dabei nicht
hinten tiber fallen zu lassen. An manchen Tagen ist es
leichter, an manchen etwas schwerer. Dafiir haben
wir im Kartagener Syndrom & PCD e.V. mittlerweile
sehr gute digitale Austauschmoglichkeiten fiir
Betroffene gefunden. Auch der Zilienfocus Spezial ist
eine Moglichkeit, sich nicht alleine zu fiihlen und einen
Einblick in unser Leben zu erhalten. An dieser Stelle
mdochte ich mich herzlich bei Neary und Jana fiir die
Umsetzung bedanken. Ich wiinsche Euch viel Spaf
beim Lesen und Verbreiten dieses tollen Projektes.

Liebe Griile und bleibt in Bewegung!

EURE SASKIA MEYE
vorstand@kartagener-syndrom.de

Angst beginnt im Kopf.
Mut auch.

Hinweis an die Leser:
Dies ist ein interaktives Magazin mit vielen Verlinkungen.
Viel Spaf3 beim Entdecken und Klicken!
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Liebe Zilienfocus-Lesende,

zu meiner Schulzeit haben wir im Sportunterricht oft Vélkerball
gespielt. Nacheinander werden die Spieler beider Mannschaften
»abgeworfen“ und am Ende verbleiben nur noch wenige auf dem
Spielfeld. Es geht um Geschicklichkeit und vor allem: Ausdauer.
Es beschreibt ganz gut, wie ich mich gerade fiihle. Wahrend wir
letztes Jahr noch davon ausgingen, mit der Impfung einer Infekti-
on mit Corona vorbeugen zu kdnnen, ist nun klar, dass wir ihr nicht
entgehen kdnnen. Angespannt warten wir nun ab, wann es uns
wendlich® erwischt. Einerseits wiinsche ich mir, es endlich hinter
uns gebracht zu haben, andererseits habe ich groflen Respekt
davor, da niemand vorhersagen kann, ob es glimpflich an uns vo-
riiberziehen wird. Was viele nicht verstehen: Selbst die Anste-
ckung mit einer harmlosen Erkadltung zieht fiir meine Tochter mit
PCD die wochenlange Gabe von Antibiotika nach sich, sowie dop-
pelten Therapieaufwand und ein Abfallen der Lungenfunktion.

Wir alle haben die Impfung herbeigesehnt und mit ihr die Hoff-
nung auf ein Ende der Pandemie, das uns in Aussicht gestellt
worden war. Wie fiihlen wir uns nun alle, wo uns auf den letzten
Metern das Ziel vor Augen wieder genommen wurde und wir uns
resigniert fragen, wann uns die Puste ausgehen wird?

In meinem Kopf gibt es die Zeiteinteilung ,,vor* und ,,nach“ der
Pandemie. Von Dingen, die wir davor getan haben. Die gerade
pausieren und von denen ich nicht weif3, wann wir sie wieder tun
werden. Ich frage mich, ob ich mich jemals wieder unbeschwert
zwischen vielen Menschen bewegen kann? Mir fallt auf, dass ich
den Zustand ,,dazwischen* ausblende und eher negativ bewerte.
Als seien die vergangenen zwei Jahre nicht lebenswert gewesen.
Aber stimmt das denn {iberhaupt? Ist es nicht eher so, dass mit
jedem Schritt in eine neue und veranderte Lebensphase automa-
tisch ein Stiick Unbeschwertheit verloren geht und wir das in die-
sem Moment nur einfach nicht realisieren? Dass es eher darum

geht, Gewohnheiten abzulegen und sich auf neue Situationen
einstellen zu miissen? Der Ubergang vom Kindsein zum Erwach-
senwerden, der Umzug in eine neue Stadt, der Beginn einer Part-
nerschaft, der Abschied eines geliebten Menschen. Auch hier
gibt es immer eine Zeiteinteilung in ,,davor“ und ,,danach“ und
Dinge, die man an die neue Lebenssituation anpasst.

So auch bei der Diagnose PCD. Nach dem ersten Schock fiel es
schwer, diese drei Buchstaben und all das, was sich dahinter
verbirgt, anzunehmen. Wir haben lange Zeit gebraucht um zu
begreifen, dass die Diagnose eigentlich ein Geschenk war. Dass
wir nach jahrelanger Suche erst ab diesem Zeitpunkt gezielt
MaBnahmen ergreifen konnten, um den gesundheitlichen Zu-
stand unserer Tochter endlich zu verbessern. Ich habe mich lange
gegen die Krankheit gewehrt und wollte sie nicht akzeptieren.
Aufgefangen hat mich damals der Verein. Ich bin sehr dankbar,
dass immer jemand ein offenes Ohr fiir meine Sorgen und Angste
hat. Dass man wahnsinnig viel vom Erfahrungs- und Wissens-
schatz anderer Betroffener profitiert und es sinnvoll ist, Hilfe
anzunehmen und weiterzugeben, wo sie benétigt wird. So wie
wir alle gelernt haben, mit der Krankheit PCD umzugehen, so
werden wir das auch im Umgang mit Corona schaffen. Wahrend
die Probleme der Corona-Pandemie weltweit jeden betreffen
und man sich taglich dazu informieren kann, ist das bei einer
seltenen Krankheit leider nicht der Fall. Es liegt an uns selber,
den Verein Kartagener Syndrom und PCD e.V. mit den Themen
zu beleben, die uns beschaftigen und PCD bekannt zu machen.

Danke fiir 25 Jahre KS und PCD e.V. und an alle unsere Arzte,
Ambulanzen, Physiotherapeuten und Reha-Kliniken!
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Jana Kénig, Gestaltung Zilienfocus-Spezial
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Die ersten Lockerungen, Menschen
kehren wieder in ihren Alltag zuriick -
sind wir dabei oder auf3en vor?

01 CHRISTINE

Mit dem Start der Maskenpflicht kehr-
te ich zuriick in den beruflichen Alltag
im Einzelhandel. Die grofie Anspan-
nung war zumindest voriiber und ich
konnte mich darauf einlassen wieder
unter Leute zu gehen. Aber auch nur
ausschliefllich im Job. Privat meide ich
weiterhin unndétige Gdnge. Aktivititen
finden ausschliefllich im privaten Be-
reich und in der Natur statt. Ob es fiir
mich jemals einen Punkt geben wird,
an dem ich mich in der Offentlichkeit
wieder wohl fiihlen kénnte? Ich denke
nicht. Das Virus wird mich begleiten.
Vermutlich fiir die néichsten Jahre.

02 SUSANNE

Familienbesuche mit mehreren hun-
dert Autobahnkilometern schliefe ich
momentan noch aus.

03 PATRICIA

Ich hoffe, noch so lange wie mdglich
im Homeoffice bleiben zu kdnnen.
Auch wenn mir die Kollegen und mei-
ne anderen Aufgaben fehlen, geniefle
ich die Arbeit zu Hause. Ich fiihle mich
hier sicher; kann mir meinen Tag ein-
teilen. Gerade wenn ich einen ,,schlech-
ten Tag“ habe, kann ich inhalieren so
oft und lange ich es brauche und auch
mal den Arbeitstag fiir einen langen
Spaziergang, Dehniibungen oder Ein-
kdufe auperhalb der Stofizeiten unter-
brechen. Das geht im Biiro so nicht. Es
funktioniert alles recht gut, auch wenn
es im Mdrz/April erst einmal zihe
Diskussionen mit den Chefs gab, die
viele Nerven gekostet haben. Bei den
schlampig umgesetzten Lockerungen,
die gerade stattfinden, habe ich mich
aufden Herbst/Winter zu Hause schon
emotional eingestellt. Wdahrend der
letzten Monate habe ich Einkdufe auf
das Noétigste beschrinkt (1-2x pro
Woche Lebensmittel, gelegentlich Dro-
gerie, alles Weitere online) und das
werde ich auch so beibehalten. Ausge-
hen, Konzerte, durch die Geschiifte
bummeln, Veranstaltungen, das fehlt
mir zwar alles, aber all das ist das Risi-
ko nicht wert, auch wenn meine Stadt
coronamdplig relativ gut dasteht. Im
Juni bin ich das erste Mal mehrere
Stunden mit der Bahn in ein anderes
Bundesland gefahren: Zahlreiche Fahr-
gdste ohne Mund-Nasen-Schutz, das
Zugpersonal sagte nichts dazu. So
fiihle ich mich nicht wohl. Also bleibt
es dabei: Nur die nétigsten Einkdufe,
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Treffen mit wenigen engen Freunden/
Familie und das drauf3en und ohne Um-
armungen oder sonstige korperliche
Ndéhe. Mein Umfeld besteht zum Gliick
aus Menschen, die auch auf sich selbst
Acht geben. Das gibt mir wiederum Si-
cherheit. Ob ich mich je ,,draufSen* wie-
der so unbeschwert fiihlen werde, wie
vor der Pandemie... ich weif3 es nicht.
Wer weif3 das schon? Die Dinge sind
jetzt eben anders und werden es erst
einmal bleiben. Man kann nur das Bes-
te daraus machen und sich von einer
Woche zur néichsten hangeln!

04 KORBINIAN

Es lduft alles aufBer Maskenpflicht nor-
mal ab, nur, dass ich meinen Kontroll-
termin in Miinchen abgesagt habe,
dass ich nicht in den Urlaub fahre und
Grof3stddte meide.

05 JENS

Wenn die meisten geimpft sind (und
keine neue Mutation auftaucht), gibt
es fiir uns wieder so etwas wie Alltag.

06 SASKIA

Noch sitze ich bis auf Weiteres im Ho-
meoffice. Wann es zuriick geht, kann
ich iiberhaupt nicht abschdtzen - még-
licherweise anfangs nur tageweise
und das eventuell friihestens in 1-2
Monaten. Ich gehe mittlerweile wie-
der mal in die Stadt, um ein Eis zu es-
sen, in die Bibliothek und um Freunde
zu treffen. In den Urlaub (allerdings
in eine Ferienwohnung) geht es auch
bald. Ansonsten nach wie vor Kon-
taktbeschrinkungen.

07 ANONYM

Der Alltag kehrt allmdhlich zuriick - im
Kindergarten, bei der Tagesmutter, der
Arbeit und im StrafSenbild. Ich bin
noch in der Kurzarbeit und habe da-
durch viel freie Zeit, die ich mit den
Kindern verbringe. Nach dem Sommer
geht meine Tochter in die Schule, mein
Sohn in den Kindergarten. Wenn keine
neue Welle iiber uns hereinbricht. Wir
werden nach wie vor in der Offentlich-
keit vorsichtig sein. Allerdings wird
das Abstandhalten zunehmend schwe-
rer, da nun (iberall wieder viel mehr
Menschen anzutreffen sind. Ich ver-
misse die Stille der autofreien Straf3en,
die Ruhe der Stadt, das Gefiihl des In-
nehaltens. Denn nun dreht sich das
Karussell wieder.

w\

Ich gehe seit ca. 4 Wochen wieder zur
Atemphysio, die mir sehr gefehlt hat.
Heute war ich erstmals mit meinem
Mann und unseren zwei besten Freun-
den wieder in einer Gaststdtte, natiir-
lich im Freien. In einen geschlossenen
Gaststdttenraum gehe ich vorerst nicht.
Die Meetings meines Rotary Clubs be-
Suche ich derzeit nur online. Seit einer
Woche sind wieder physische Mee-
tings erlaubt, aber ich meide Men-
schenansammlungen und bei einem
Meeting sind meistens iiber zwanzig
Leute da. Wir betreiben eine Vinothek
und eine Weinstube (Besen- oder Hd-
ckerwirtschaft), die wir nun wegen
Corona, den Auflagen und der Anste-
ckungsgefahr fiir mich schliefien. Al-
lerdings hdtten wir sowieso nur noch
bis September weiter gemacht. Da-
nach wollten wir eh aufhéren. Nun halt
einige Monate friiher als geplant. Ich
halte mich auch weiterhin sehr stark
zuriick und bin extrem vorsichtig.

09 ELLEN

Ich bin schon wieder ganz normal am
Arbeiten. In die Offentlichkeit gehe ich
bestimmt mit gemischten Gefiihlen,
aber ich bin ein sehr positiv denken-
der Mensch.

10 SILKE

Ich wiirde gerne meine Kinder wieder
zur Schule schicken, aber aufgrund
der schnellen Lockerungen und fragli-
chen Situation, die daraus eventuell
entsteht, héren wir auf unser Bauch-
gefiihl und lassen sie zuhause. Auch
wenn die ,Normalos“, zum Teil aus
der eigenen Familie, das vielleicht
schwer nachvollziehen kdnnen. Aber
wir wissen auch, irgendwann muss es
wieder los gehen. Blof3 dann ist die
Frage: wie?!

11 BENEDIKT

Meine Firma bereitet gerade langsam
die Wiedererdffnung unserer Biiros
vor und hat dazu die Mitarbeiter be-
fragt, wer zuriick ins Biiro muss oder
mdchte. Ich hitte zurzeit keine Beden-
ken zuriickzukehren, aber sehe ande-
rerseits keinerlei Notwendigkeit. Mei-
ne Arbeit kann ich genauso effektiv zu
Hause erledigen und die Flexibilitdit ist
viel wert, gerade in so dynamischen
Zeiten. Also bleibe ich gerne erst ein-
mal daheim. Insgesamt bin ich auch zu
normalen Zeiten aufer zur Arbeit nicht
oft ausgegangen, da fehlt jetzt auch
nicht viel.
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MIT PCD. FUR PCD.

Der Krankheit
davonlaufen

Text: Christine Braune

Wie ich durch die PCD-Diagnose meine
Leidenschaft flir den Laufsport entdeckte

Sport?! Das war nie ein Thema fiir mich. Schon in der Schulzeit
freute ich mich iiber regelmaige Sportbefreiungen. Ich war die
typische ,,Couchpotatoe®. Liebte alles, aber keine Bewegung.
Als ich im Jahr 2016 dann nach jahrelanger Odyssee (endlich)
die erhielt und ich mich mit meiner neuen und
adaquaten Therapie arrangiert habe, ging es mir zusehends
besser. Mein behandelnder Arzt gab mir zusatzlich den Tipp, es
auch mit Sport zu versuchen. Egal was, sagte er, Hauptsache
Bewegung und ausdauernd.

Ufff, da war's plotzlich wieder, mein gehasstes Thema Sport,
aber ich musste aktiver werden um weiterhin gesund zu blei-
ben. Fiir mich war schnell klar, es muss ein Sport sein, den ich
gut mit Vollzeitjob, Familie und Therapiealltag vereinbaren
kann. Der erste Gedanke war: Laufen. Ganz klassisch und un-
kompliziert. Schuhe an, Tiir auf und los. Meine Heimat, die
Prignitz, ist dafiir perfekt. Landlich, diinn besiedelt, schon. Um
nicht planlos einfach loszubrettern, habe ich mir im Oktober
2016 einen achtwochigen Einsteiger-Laufplan aus dem Internet
herausgesucht.

Ziel: langsamer Dauerlauf; Zeit: 30 min.

Ich war motiviert, wollte meine Gesundheit und meine Lunge
starken und Anspannung abbauen. Mit dem vorgegebenen
Plan, Laufen und Gehen im Wechsel, klappte das auch wirklich
gut. Kurze Zeit spater gesellte sich mein Mann Sven dazu. ,,Du
wirst fit? Kannste vergessen, ich mach auch mit“, sagte er. So
entwickelten wir beide die Lust zum Laufen. Manchmal gehen
wir zusammen auf die Strecke, oftmals passen unsere Schich-
ten aber nicht zusammen, sodass jeder fiir sich lauft.

14

Ich liebe es in der Natur zu sein. Bei Wind und Wetter. Selbst
Temperaturen um den Gefrierpunkt halten mich nicht davon
ab, mehrmals in der Woche laufen zu gehen. Meine Wohlfiihl-
strecke liegt bei 7-10 km. Manchmal hange ich auch eine extra
Schleife dran. Dann muss es aber wirklich ,,gut laufen®. Im
Marz 2020 lief ich, mit ein paar Pausen, die bisher langste
Strecke von 18 km. Ich kann wirklich sagen: Laufen befreit. Es
befreit meine Lunge von
Schleim, befreit Gedanken
)) und gibt mir zusétzlich so-
viel Raum fiir mich.
.......................... Das Laufen ist eine grofSe

. . Konstante in meinem Leben

Das Lanen Ist eine geworden. Gerade und be-

gro@e Konstante iﬂ sonders in diesen schwie-

rigen Zeiten; die Pandemie,

meinem Leben ge-  der job und Alltag bestim-

men seit tiber einem Jahr

worden. (( fast nur noch mein Leben.

Hier kann ich mich auspo-

wern, schnaufen, atmen -

es gibt mir einfach ein gutes Gefiihl und lasst mich zudem im-

mer wieder erstaunen, wie weit ich am Stiick durchlaufen

kann. Ich kann vieles aus meinem Kérper herausholen, wenn
ich dranbleibe und nicht aufgebe. Wie mit allem im Leben.

Fiir drei Jahre waren mein Mann und ich Laufer im eigens von

PARI GmbH gegriindetem Team . Zusammen mit wei-

teren Laufern aus ganz Deutschland liefen wir bei 6ffentlichen

Veranstaltungen im PARI-Shirt und ,,spendeten Luft zum Atmen“.

dund pezauber nd.

gie sind hinreifen

10,33 km 1:07:04 6:30/km
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ort Spenden gesam
il s n mit schweren Atemwegserkrankungen.
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RARE DISEASE DAY
X 28, FEBRUAR 2021

1 ICH KANN DIE
b | SITUATION NICHT
ANDEHN

Danke

Christine

fiir Deinen
Einsatz!

...............................

Mut steht am
Anfang des Handelns.

Gliick am Ende. ((

Demokrit
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UNSERE PCD-BOTSCHAFTERIN

Im ersten, dem ,,mitmachAIR“- Jahr, konn-
te Jedermann teilnehmen und sich sport-
lich betatigen. Am Jahresende kamen etli-
che Kilometer und Laufe zusammen. PARI
spendete anschlielend 10.000 Euro an
unseren PCD-Verein. Diesen Scheck durfte
ich, als Lauferin mit PCD, beim Lungen-
kongress DGP in Miinchen unserem Ver-
ein ibergeben. Ein grof3er und feierlicher
Moment. Es zeigt, dass Laufen Aufmerk-
samkeit fiir unsere Erkrankung schafft
und grof3e Freude bringt.

Irgendwie war's dann um mich gesche-
hen. Das sind zwei ganz tolle Sachen,
die ich seitdem wunderbar kombinieren
kann: Laufen, um gesund zu bleiben, und
die Erkrankung PCD etwas in den Fokus
der Menschen riicken. Wir haben an vie-
len Laufen unserer Region und auch im
benachbarten Mecklenburg-Vorpommern
teilgenommen. Das sind unvergessliche
Momente und schone Erinnerungen. Die
Atmosphdre ist stets stimmungsvoll, das
Adrenalin hoch, die eigene Leistung gut.
Und unter all diesen Menschen stehe
ich, mit dieser seltenen und komplexen
Erkrankung PCD. Spit diagnostiziert und
fritherer Bewegungsmuffel. Heute bin ich
tatsachlich einer von ihnen. Ein Laufer.
Kann durchhalten, mithalten und Urkun-
den und Medaillen mein Eigen nennen.
Fiir alle kommenden Laufe, in hoffentlich
naher Zukunft, werde ich im selbstge-
stalteten Shirt (mit PCD-Logo) fiir unse-
ren Verein laufen. Fiir mehr Aufmerk-
samkeit. Fiir den guten Zweck. Fiir uns.
Am Jahresende werde ich dann pro Lauf
10 Euro an unseren KS /PCD Verein spen-
den. Ganz nach dem Motto:

,»Mit PCD. Fiir PCD.“

Christine
macht mit:

RARE
DISEASE

Unsere PCD-Botschafterin:
Christine Braune lebt mit Mann und
Tochter in Brandenburg. Die Diagno-
se PCD bekam sie erst im Alter von
36 Jahren. Den entscheidenden
Hinweis gab die TV-Sendung
,»Goodbye Deutschland*, in der ein
Junge die gleichen Symptome wie
die ihren beschrieb. Seitdem
engagiert sie sich fiir mehr Sichtbar-
keit der seltenen Erkrankung, z.B.
durch aktive Teilnahme am Rare
Disease Day, der jihrlich eigentlich
am 29. Februar stattfindet. Dieser
Tag wurde gewdhlt, da es der
seltenste Tag im Kalender ist und
somit genauso ,,unsichtbar wie
viele seltene Erkrankungen auch.
Begangen wird der Tag also meis-
tens am 28. Februar.

In den sozialen Medien findet ihr
Christine unter
(hier: Instagram)

Weitere Infos unter:
Rare Disease Day
www.rarediseaseday.org

F
‘Mawschew tragen

Plastiksocken

HALLo oma OPP
uMs QEHTE GUT |



https://www.achse-online.de/de/Informationen/TdSE-Mutmach-Geschichten/TdSE-Mutmach-Geschichte-Tempo.Tine.php
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WAS LERNST DU
AUS DER KRISE? [ sosmisacnon

Man sollte sich aber nicht von ihr
besiegen lassen. Es gibt immer

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Wege, zu Mitmenschen
zu halten. Und nach jeder Krise
[ kommt ein
Unser scheinbar stabiles, wohlgeordnetes \ # Sllke)

Leben war eine schone Blase, die nun erst-

Tochter mit PCD

mal geplatzt ist. Tatsdchlich kénnen wir uns
alle auf neue Umstdinde einstellen, die uns
friiher undenkbar erschienen. Und das Leben "’
geht weiter, auch wenn wir alle auf viel von :
unserem gewohnten verzichten.

Das ist
#Benedikt,
Tochter mit PCD

\_ J

\_

~

Ich erinnere aus der Zeit des Lockdowns
schone Bilder mit den Kindern im Park und in
der Natur. Wir haben das Spriefien und Offnen
der Knospen und Bliiten im

( tagtdglich beobachtet, den Vigeln beim Nester-
bauen und Briiten zugesehen. ,,Unsere“ Amsel,
Eine wundervolle Zeit, ohne die seit drei oder vier Jahren in einem Eimer an
Termine und Druck. Endlich mal der Aufenseite des Balkons briitet, hat uns
nicht hetzen, kein Stress, auch dieses Jahr wieder aus néchster Nidhe am
gemiitliche Abendessen, lange Briiten und Fiittern der
Gesprdche ... einfach teilhaben lassen.
fiir mich selbst und H# anonym
meine Liebsten. Das bedeutet \ /
Corona fiir mich!

& #Maria, KS

J

ANGST

#Jens, Sohn mit PCD
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FAMILIE

LACHELN
#Christine, PCD
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(

Routinen sind wichtig. Hab dich
\ selbst lieb, dann kannst Du auch
Dass ich wegen meiner Krankheit am an.der €L - Auch eine
Beginn schon gut vorbereitet war und, Krlsensm{at/on kann
dass man sich wihrend der Pandemie sein.
trotzdem eine machen .
kann. Dass die Bevélkerung #SaSkla’ KS
und dass die unkduflichen \
Sachen am meisten zdhlen.
#Korbinian, PCD

J

Dass es mehr
gibt als bisher
gedacht. Viele éffentliche
( Kommentare in den
Dass Mutter Natur mdchtig ist und unser Leben von heute finde ich
auf morgen verdndern kann. Ich denke, sie wollte uns das erschreckend.
zeigen, uns ausbremsen, damit wir wieder
werden. Ich denke, es hat uns Menschen andererseits
auch gut getan. Uns wurde klar gemacht, wie
wir Menschen sein kénnen und wie wichtig es ist, zu-

sammen zu halten.
#Ellen, KS

#Susanne, KS

0000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Was ich mitnehme, ist wieder die Erkenntnis, wie wichtig gute Freunde und ein offener Umgang mit PCD und
den eigenen Sorgen sind. Gerade in den ersten Wochen Isolation war ich baff, wie viele liebe Menschen sich
gemeldet haben, um zu fragen, wie es mir jetzt geht und ob sie etwas fiir mich tun kénnen. Das will ich nie
vergessen und zuriickgeben, wo ich nur kann. Auch ist es wichtig, sich selber Zeit zu geben, zum Trauern, Wii-
tend sein, Sorgen machen, Weinen, Toben. Alle Gefiihle miissen raus, egal welche. Manch anderes aus dem
»alten“Leben fehlt mir gar nicht so sehr, wie ich dachte. Soziale Medien vor allem, die oftmals nicht besonders
sozial sind. Und ich habe das Malen wieder fiir mich entdeckt. . .

# Patricia, KS

0000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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PERSONLICHE PROPHYLAXE-ERFAHRUNGEN

Hab-Acht-Position

Erfahrungsbericht: Sandra

Meine Tochter (15 Jahre, KS), erhielt ca.13 Jahre lang eine dauerhafte
Prophylaxe mit verschiedenen Antibiotika. Gute Erfahrungen sammelten
wir mit der Einnahme von Cotrim K und Azithromycin. Ich denke, diese
uber Jahre praktizierte Mafdnahme brachte ihr und dem Rest unserer
Familie etwas Vergleichbares wie Normalitat in den Alltag. Manchmal
konnten wir die PCD fast ein wenig vergessen.

Drei Mal versuchten wir in diesen vielen Jahren die antibioti-
sche Prophylaxe wieder abzusetzen. Mit méafigem Erfolg. Mei-
ne Tochter, die sich unter der Therapiemafinahme gesundheit-
lich weitestgehend stabil entwickelte, bekam jedes Mal, nur
wenige Tage nach dem Absetzen, direkt Fieber. Das kam an-
sonsten nur selten bei ihr vor. Ein dicker Infekt der oberen und
unteren Atemwege kam zusatzlich hinzu. Also schnell wieder
die Prophylaxe her!

Oft hatte ich ein schlechtes Gewissen, wenn ich in regelmafi-
gen Abstanden meiner Tochter ihren Saft, im Kleinkindalter,
bzw. spater ihre Tablette bereitstellte. Welche Eltern geben ih-
ren Kindern gerne immer wieder Medikamente und dann auch
noch Antibiotika? Ich denke, wir kdnnen alle nachvollziehen,
dass an dieser Stelle kaum jemand ,,Juhu!“ ruft.

LJuhu!“ werden wir auch nicht vor iiber einem Jahr gerufen ha-
ben, als uns alle die ersten Nachrichten iiber eine neuartige
Lungenerkrankung iiber die Medien erreichten, hervorgerufen
durch das SARS-CoV-2-Virus. Was danach folgte, ist uns allen
nur allzu gut bekannt.

GroBe Angste und Unsicherheiten um meine Tochter plagten
mich Anfang des Jahres 2020. Konnte mir doch niemand sagen,
ob eine mogliche Erkrankung mit COVID-19 ein erhdhtes Risiko
fiir sie bedeuten wiirde. So war ich tatsachlich erleichtert, als
mit dem ersten Lockdown am 13.03.2020 die Prasenzpflicht der
Schiiler deutschlandweit aufgehoben wurde.

Einige Monate sind seitdem vergangen. Wir alle haben unsere

20

ganz eigenen Erfahrungen mit dem Alltag in Zeiten der Pande-
mie sammeln diirfen. Meine Angste um meine Tochter sind
noch immer nicht ganz verschwunden. Doch im Grunde bin ich
entspannter geworden. Sie ist mitten in der Pubertdt. Heraus-
forderungen stehen da auf der Tagesordnung.

Als die taglichen Neuinfektionen mit COVID-19 im Herbst 2020
immer erschreckendere Dimensionen annahmen und sich An-
fang Dezember ein zweiter harter Lockdown fiir Deutschland
abzeichnete, wurde ich mutig genug, die antibiotische Pro-
phylaxe meiner Tochter von jetzt auf gleich abzusetzen. In der
Schule war das dauerhafte Tragen eines Mund-Nasen-Schutzes
zur Pflicht geworden, es wurde soweit moglich, dauerhaft stof3-
geliiftet. Die Mitschiiler waren nach mehr als einem halben
Corona-Jahr endlich routiniert im Einhalten der Hygieneregeln.
Und ich dachte mir, so kurios es klingen mag, dass es wahr-
scheinlich so keimarm wie in Deutschlands Klassenzimmern
Anfang Dezember 2020 so schnell nicht wieder werden wird.
Also setzten wir Anfang des Winters und mitten in einer Pande-
mie die Einnahme ihrer Medikamente ab.

Seitdem sind schon einige Wochen vergangen. Es gab kein Fie-
ber und auch sonst keinen nennenswerten Infekt. Ich zahle nun
nicht mehr die Tage ohne Medikamente und bin auch nicht
standig in ,,Hab-Acht-Position“. Ich freue mich einfach nur sehr
fiir meine Tochter, die ihrer Unabh@ngigkeit nun, wenn auch nur
tempordr, ein Stiick ndhergekommen ist.
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MIT DEM VIRUS

+ + + EIN UBERBLICK (OHNE ANSPRUCH AUF VOLLSTANDIGKEIT) + + +

2019

+ 30.12. Chinesischer Arzt und Whistleblower
Li Wenliang warnt nach Entdeckung vor
Ausbruch des Coronavirus

+ 31.12. Behdrden in China melden offiziell
neue virale Lungenkrankheit

2020

+ Erster Todesfall im Zusammenhang
mit dem Coronavirus

+ Erste Falle auBerhalb Chinas werden bekannt:
Thailand, USA, Frankreich

+ Erste erfasste Erkrankung in DE aus dem
Landkreis Starnberg (BAY) gemeldet

+ 30.01. WHO: ,gesundheitliche Notlage von
internationaler Tragweite“

FEBRUAR

+ WHO benennt neuartige Lungenerkrankung
COVID-19. Virus erhalt Namen SARS-CoV-2

+ Italien in Europa am starksten betroffen,
mehr als 150 nachgewiesene Infektionen

+ Erste Tagung des neu eingerichteten
Krisenstabs der Bundesregierung

+ Schweiz verbietet Veranstaltungen mit
mehr als 1000 Menschen

+ DAX verzeichnet hochsten Verlust seit
9/11-Terroranschlag

+ 11.03. WHO ruft Pandemie aus

+ Schul- und GrenzschlieBungen, umfassende
Kontrollen und Einreiseverbote

+ 22.03. Bund und Lander einigen sich
auf strenge Ausgangs- und Kontaktbe-
schrankungen, Homeoffice-Pflicht

+ Zum Monatsende weltweit {iber 800.000
Menschen infiziert, 40.000 an COVID-19
gestorben

+ Britischer Premierminister Johnson mit
Corona infiziert

+ 06.04. Jena fiihrt als bundesweit erste
Stadt eine Mundschutzpflicht im 6ffentlichen
Raum ein

+ 27.04. Nach Sachsens Vorstof; wenige
Wochen zuvor gilt nun in allen Bundes-
landern Mundschutzpflicht im Einzelhandel
und/oder OPNV

MAI

+ Bundesweite Anti-Corona-Demos

+ 06.05. Lockerungen der Beschrankungen:
Menschen aus 2 Haushalten diirfen sich
treffen

+ Schrittweise Wiedereroffnung der Gastronomie

+ 21.05. Zahl der weltweit registrierten
Infektionen tiberschreitet Schwelle von 5 Mio.

+ Erste Tests mit Corona-Impfstoffen an
Menschen erfolgreich

+ Bundesregierung beschlief3t Konjunktur-
paket von rund 130 Mrd. Euro

+ Thiiringen hebt als erstes Bundesland
Kontaktbeschrankungen auf

+ Weltweite Reisewarnung aufgehoben

+ 16.06. Corona-Warn-App zur Nachverfolgung
von Infektionsketten startet

+ Grimme-Online-Award fiir Drostens Podcast

+ 07.07. USA tritt aus WHO aus, trotz Hochst-
stand an Neuinfektionen im Land

+ Brasiliens Prasident Bolsonaro mit
Corona infiziert

+ Stand 19.07.: mehr als 600.000 Corona-Tote
weltweit

+ Neuer Rekord bei Neuinfektionen,
Sorge vor zweiter Welle

+ 27.07. WHO: ,,schwerster globaler Gesund-
heitsnotstand in Geschichte der WHO*

AUGUST

+ Testpflicht fiir Reiseriickkehrer aus
Risikogebieten

+ 11.08. Russland lasst weltweit ersten
Corona-Impfstoff Sputnik fiir breite
Anwendung zu

+ 27.08. Bund und Lander einigen sich auf
Mindestbuf3geld von 50 Euro fiir Verstofie
gegen die Maskenpflicht

SEPTEMBER

+ Debatten um die Verkiirzung der
Quarantanezeiten

+ Wieder Zuschauer beim Profisport bei tiber
1000 Besuchern mit 20 % Auslastung erlaubt

+ Verstarkung der Manahmen, u.a. Begren-
zung der Personenanzahl bei privaten Feiern

OKTOBER

+ Europaische Arzneimittel-Agentur EMA
beginnt mit Priifung von Oxford-Astra-
Zeneca Impfstoff, dem ersten in Europa

+ US-Président Trump und seine Ehefrau

sowie Bundesgesundheitsminister Spahn

mit Corona infiziert

Steigende Zahlen in DE mit 4000 Neu-

infektionen pro Tag

Lokale Mafinahmen fiir Gebiete mit mehr

als 50 Infektionen/10000 Einwohner in

sieben Tagen: Treffen mit max. 10 Personen
aus zwei Haushalten, Gastro-Sperrstunde
ab 23 Uhr

+

+

NOVEMBER

+ 02.11. ,Teil-Lockdown* tritt in Kraft:
Begrenzung der Kontakte auf zwei Haus-
halte, SchlieBung von Gastronomie,
Freizeit- und Kultureinrichtungen.

+ Bundesregierung: ,trotz verscharfter
MaBnahmen ist fast ganz Europa als
Risikogebiet einzustufen*

+ Viele Anti-Corona-Proteste von radikalen
Querdenkern

DEZEMBER

+ Bayern ruft Katastrophenfall aus,
strengere Manahmen, u.a. nachtliche
Ausgangssperre, bundesweite Einfiihrung
eines temporaren harten Lockdowns

+ In Grof3britannien werden die ersten
Europder gegen COVID-19 geimpft

+ Erste Mutation des Coronavirus in
GroBbritannien ,,Alpha“ B 1.1.7 sorgt fiir
Reisebeschrankungen und Landeverbote
fiir Flige aus GB und Nordirland

+ 26.12. Edith Kwoizalla, 101 Jahre alt,
wird in Halberstadt als erste Deutsche
gegen das Virus geimpft

+ 27.12. bundesweiter Start der Corona-
Impfungen

2021

+ In der ersten Woche nach Impfstart bereits
mehr als 238.000 Menschen geimpft, iber-
wiegend medizinische Fachkrafte, Pflegeperso-
nal und Bewohner von Pflegeheimen

+ Verlangerung des Lockdowns, weitere Ver-
scharfung der Infektionsschutzmalnahmen:
SchlieBung von Schulen und Kitas, Treffen

nur noch mit einer Person aus anderem
Haushalt erlaubt, bei einer Inzidenz iiber
200 im Landkreis erlaubter Bewegungs-
radius auf 15 km begrenzt
+ Pflicht zum Tragen von medizinischen

Masken im Nahverkehr und beim Einkauf
wird eingefiihrt, selbstgendhte Alltags-
masken reichen nicht aus

FEBRUAR

+ Israel fiihrt Sonderrechte fiir geimpfte
und genesene Biirger ein
+ Verlangerung des Lockdowns bis Marz

+ 01.03. Nach zehn Wochen ZwangsschlieBung
diirfen Friseure wieder 6ffnen, lange Termin-
wartezeiten

Zweite Virusvariante ,,Delta® B.1.617.2
(erstmalig in Indien gemeldet) taucht auf
und setzt sich gegen die Alphavariante durch.
Bei der Delta-Variante {ibertragen geimpfte
Personen das Virus genauso wie Ungeimpfte.
+ Aufgrund steigender Zahlen und der vor-
herrschenden Delta-Variante wird allen
Biirgern pro Woche ein kostenloser Schnell-
test im Testzentrum zur Verfiigung gestellt
Selbsttests sind nun auch in Supermérkten
erhaltlich, allerdings schnell vergriffen
LockerungsmaBnahmen: Offnung von
Blumenladen, Gartenmarkten, Buchhandlun-
gen und korpernahen Servicedienstleistern,
max. 5 Personen aus zwei Haushalten diirfen
sich privat treffen

Zulassung des Impfstoffs von Johnson&
Johnson in der EU

Der Impfstoff Astrazeneca wird bei allen
unter 60-Jahrigen ausgesetzt, seltene und
gefahrliche Blutgerinnsel wurden in Zu-
sammenhang mit der Impfung bei jiingeren
Menschen beobachtet

+ Verlangerung des Lockdowns bis April

+

+

+

+

+

+ Vorschlage {iber mehr Freiheiten fiir
Geimpfte sorgen fiir Emp6rung

+ Bundesweit einheitliche ,,Corona-Notbremse
fiir Hotspotgebiete wird eingefiihrt

+ Vollstandig Geimpfte werden negativ
Getesteten gleichgestellt

+ Bundesverfassungsschutz stellt Teile der
Querdenken-Bewegung unter Beobachtung

“

TIMELINE

MAI

+ Neue Regeln fiir die Einreise nach DE:
Genesene und vollstandig Geimpfte miissen
nicht mehr in Quarantane und einen
negativen Test vorlegen

+ 07.06. Impf-Priorisierung wird aufgehoben:
Jeder der will, kann sich jetzt impfen lassen.

+ Inzidenz sinkt erstmalig wieder auf einen
Wert im einstelligen Bereich

+ 09.07. Impfrekord: 1,43 Mio. Dosen an
einem Tag gespritzt

+ 23.08. 3G-Regel tritt in Kraft; Ungeimpfte
missen ein negatives Testergebnis vorlegen,
z.B. bei Veranstaltungen oder beim Friseur,
spater Ausweitung der 3G-Regel auf Nah-
verkehr und Arbeitsplatz

+ Knapp 60% der deutschen Bevdlkerung ist
vollstandig geimpft (2 Dosen)

SEPTEMBER

+ Beschluss iiber verpflichtende Mitnahme
zweier Mund-Nasen-Schutzmasken im KFZ-
Verbandskasten ab 2022

OKTOBER

+ Mehr als 5 Mio. Menschen weltweit sind
in Zusammenhang mit dem Coronavirus ge-
storben, mehr als 700.000 davon in den USA

+ 11.10. Corona-Schnelltests werden kosten-
pflichtig mit wenigen Ausnahmen

+ 15.10. wegen hoher Inzidenzen sind die
Schnelltest wieder fiir alle kostenlos

NOVEMBER

+ 11.11. 50.000 Neuansteckungen
binnen eines Tages als neuer Hochststand,
Karnevalsbeginn wird gefeiert

+ 2G-Regel wird eingefiihrt:
Zutritt nur fiir Geimpfte und Genesene

+ Empfehlung der Standigen Impf-
kommission fiir Booster-Impfungen fiir
alle ab 18 Jahren

+ Statt der Inzidenz soll die Auslastung
der Krankenhauser Maf3stab fiir Corona-
Beschrankungen werden

+ 24.11. Homeoffice Angebotspflicht fiir
Arbeitgeber und 3G-Regel am Arbeitsplatz

+ Ansteckendere 3. Virusvariante ,,Omikron“
B.1.1.529 (erstmals in Siidafrika gemeldet)
breitet sich rasant aus. Impfdurchbriiche
(Infektionen & Weitergabe auch bei voll-
standig Geimpften/Genesenen) haufen sich

DEZEMBER

+ Die ersten Kinder in DE werden mit
einem niedriger dosierten Kindervakzin
von Biontech/Pfizer geimpft

+ Wieder steigende Nachfrage nach Imp-
fungen: viele bislang Ungeimpfte wollen
aufgrund der Einschrankungen Erstimp-
fung, Geimpfte wollen Auffrischimpfung
zum erhdhten Schutz vor Omikron

+ Verkaufsverbot fiir Boller

+ Wieder Kontaktbeschrankungen auch
fiir Geimpfte aufgrund der grassierenden
Omikron-Variante: max. 10 Menschen bei
privaten Zusammenkiinften erlaubt

+ Deutscher Ethikrat spricht sich fiir allge-
meine Impfpflicht aus

+ 28.12. Bundesverfassungsgericht verpflich-
tet Gesetzgeber zu Triage-Regelungen

2022

+ Italien fiihrt eine Impfpflicht ab 50 Jahren ein

+ 71,5% der Deutschen haben schon mindes-
tens zwei Impfdosen erhalten

+ 7.01. Einfiihrung von 2G+ (geimpft/genesen,
zusatzlich getestet) fiir Gastronomiebesuche

+ Festlegung neuer Quarantane-Regeln,
Debatte um Verkiirzung des Genesenen-
Status von 5 auf 3 Monate

FEBRUAR

+ Lokale Lockerungen, z.B. 2G statt 2G+ fiir die
Gastronomie, 3G statt 2G fiir den Einzelhandel

+ Queen Elizabeth Il. mit Coronavirus infiziert

+ Gestiegene Reisefreiheit: viele Lander fallen
aus der Liste der Hochrisikogebiete

+ Sub-Typ der Omikron-Variante scheinbar
weniger gefahrlich als befiirchtet, kann
jedoch von vielen Antigen-Schnelltests nicht
zuverlassig erkannt werden

+ Die ersten Impfungen mit dem Vektor-
impfstoff Novavax starten

22
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23.-25. April 2021

«
PATIENTENKONGRESS 2021 = >

Text: Jacqueline Beck n

Wahrend der Patientenkongress 2020 aufgrund von Corona noch
ausfallen musste, fand er im April 2021 zum ersten Mal online statt. Uber 9
100 Teilnehmer aus 6 Landern haben sich an diesem Wochenende vor
dem Bildschirm getroffen und die angebotenen Referate und Workshops
verschiedener Arzte, Physiotherapeuten und Vereinsmitglieder genutzt,

um sich zu informieren und auszutauschen.
PCD-ONLINE

Am Freitag lag der Fokus auf dem Kennenlernen und es gab
neueste Informationen aus der Forschung. Der Samstag folgte
mit Vortragen zum Thema HNO und Physiotherapie. Fiir die Kin-
der wurde ein separater Workshop angeboten, bei dem die
Funktion der Lunge mit Hilfe von Basteleien ganz spielerisch
erklart wurde. Au3erdem fanden auch unsere jahrliche Mitglie-
derversammlung sowie interne AG-Treffen in diesem Rahmen
statt. Neben einem Vortrag zum Thema Antibiotikaeinsatz und
der Vorstellung der Manes-Kartagener-Preistragerinnen 2019
war der moderierte Austausch in verschiedenen Gruppen das
Hauptthema am Sonntag.

Dank eines reibungslosen Ablaufs kénnen wir auf einen erfolg-
reichen und informativen Patientenkongress zuriickblicken,
hoffen aber in diesem Jahr auf ein personliches Treffen in Berlin.

1y S

Die meisten Referate vom Patientenkongress 2021 sind auf der
Website des Vereins nach Anmeldung weiterhin im Mitglieder-
bereich abrufbar unter www.kartagener-syndrom.org.
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ZILIENFOCUS
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WIE DU DICH BETEILIGEN KANNST:
+ Impulse, Ideen, Feedback geben

+ Erfahrungsberichte schreiben

+ an Redaktionstreffen teilnehmen

+ Themen recherchieren

+ Layout gestalten

+ Bilder raussuchen & fotografieren
+ Beitrige organisieren

DAS TITELTHEMA FUR 2023

WIRD DIE REHA SEIN.

Wie beantrage ich eine Reha-Mafinahme? Was
macht einen guten Aufenthalt aus? Welche Orte
sind empfehlenswert? Diese und weitere Aspekte
kénnten wir neben den iiblichen Themenberei-
chen mit ins neue Heft nehmen. Wenn Dir dazu
schon Ideen kommen und/oder Du bei der
Konzeptarbeit dabei sein méchtest, schreib uns
gerne an zilienfocus@kartagener-syndrom.de.
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Medienpraxis

Medienwissenschaft/

Germanistik
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internationale Serien und
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Wohnorte

‘ Filme auch auf Deutsch gut
SChOkO EIS Wohnort anhéren und -sehen.
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AN LA
ENGLISCH 4% Lieblingssprache [FEiene

Kaffee oder Tee?

Lieblingsstadt

Musik

=

TEE!

Ich trinke gar keinen
Kaftee, K braunche
(ch nicht, ich bin
immer wach : p

KAJAKfahren

. in Deutschland

BAMBERG

mc?er So writer
ie- Folk Akustik

engllschsprachlge Musicals

STUTTGART

BRISTOL | Jdor
Sao Paulo #méwy (g

Art Direction in mehreren
Kreativ-Agenturen und als
Freelancer. Griindung von

ves frank & frech

KOPENHAGEN

. in Europa

93 m

New York ...

Chanten

Hobbies

nachhaltiges
& miillarmes
Leben fordern

S Leéolmc/cen

Podcasten, Texten
und Social Media bei
rehab republic e.V.
und dem Label

»EINMAL OHNE, BITTE«

S,

"
OHNE, BITTE i

e paeten ™

330m

Franzosisch

Sprachen

glz ENGLISCH
>

[... und ein bichen
»Kinder“-Portugiesisch]
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Kaffee oder Tee?

Hobbies

Paris
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und

Hm, nichts ist leckerer
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b hen,

ﬁ/oym,ﬁeren

Zeichnen, Skizzieren,
Malen & Beobachten

UNSER GARTEN

... UND TEE!

Volleyball

Shop

Griindung des Labels

kunterbuntes
Konigreich

Kleine und feine Geschenke fiir
viele Anldsse auf Anfrage.
kontakt@kunterbuntes-koenigreich.de

IM CHOR singer + MUSTK guerbeet
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AUTOBIOGRAPHIE

husten verboten

Aus dem Leben mit einer seltenen Krankheit, Vorwort: Prof. Dr. med. Claudia Kiihni

Hansruedi Silberschmidt, Vorstandsmitglied in unserem Selbsthilfeverein,
erzahlt in seiner Autobiographie ,husten verboten® eindringlich und sehr
personlich den zermurbenden Spiefdrutenlauf durch das Labyrinth moderner
Medizin - bis zu einer konkreten Diagnose dauerte es 39 Jahre.

Uber ein Leben mit dem stindigen Kampf um Gesundheit und
Wohlbefinden und die Méglichkeiten, das Leben dennoch ak-
tiv zu gestalten. Vom Weg des kranklichen Knaben mit zahl-
reichen gesundheitlichen Krisen bis zum engagierten Betrof-
fenen. Nach Diagnosestellung, quasi iiber Nacht, ist er
plotzlich kein Sonderling oder gar Simulant mehr, sondern
ein Patient mit einer konkret beschreibbaren Krankheit. Spat
schafft er es, sich beruflich zu etablieren und ein Gleichge-
wicht zu finden zwischen Arbeit und tdglicher gesundheit-
licher Pflege. Er lernt in unserer Selbsthilfegruppe viele Mit-
betroffene kennen und engagiert sich mit besonderer Hingabe
und als langjdhriges Vorstandsmitglied aktiv fiir die Anlie-
gen von Menschen mit seltenen Krankheiten und anderen
Beeintrachtigungen. Ein beeindruckendes Portrit, welches
allen Mut macht, die von einer seltenen Krankheit betroffen
sind und sich als Waisen der Medizin oft allein und hilflos
fiihlen.

VORWORT ZUM BUCH

Hansruedi Silberschmidt lasst uns in seinem Buch ,husten
verboten“ in sein Leben eintauchen. Das Leben eines Buben
aus der Schweiz, der in seiner Entwicklung zum reifen Mann
immer wieder neu seinen Platz in der Welt sucht. Das Leben
eines Menschen mit einer seltenen Erkrankung. Das Leben ei-
nes Patienten im Schweizer Gesundheitssystem. Aus diesen
drei Perspektiven beleuchtet Hansruedi Silberschmidt ge-
sundheitliche, soziale und psychologische Aspekte seines Le-
bens - stets anschaulich und mit Tempo. Das Buch fiihrt uns
von Erlebnis zu Erlebnis. Und es verfiihrt, ein Wochenende
ohne Pause durchzulesen.

Es ist eine seltene Krankheit, die Hansruedi Silberschmidts Le-
ben pragt: die Primare Ciliare Dyskinesie (PCD). Bei Menschen
mit dieser Krankheit konnen sich die feinen Flimmerharchen,
welche an der Oberflache vieler Kérperzellen angeheftet sind,
nicht oder nur schlecht bewegen. Normalerweise sind diese
Harchen oder Zilien dazu da, den Schleim, den Dreck und die
Bakterien, die wir einatmen, entlang den Bronchien nach auf3en
zu transportieren, damit wir diese Schadstoffe wieder loswer-
den. Wir haben auch Zilien in unseren Ohren und Nasenneben-
hohlen, welche den dortigen Schleim abtransportieren und da-
durch die unspezifische Abwehr gegen Infektionen unterstiitzen.
Ein grof3es Zilium bildet den beweglichen Schwanz der Spermi-
en, so dass diese auf die Eizelle zuschwimmen kdnnen. Der
gleichgerichtete Zilienschlag ermoglicht dem Embryo auch die
Links-Rechts-Orientierung: Diese ist dafiir verantwortlich, dass
Menschen normalerweise das Herz links und die Leber rechts
haben und dass sich das Herz korrekt entwickelt.

Menschen, deren Flimmerharchen sich nicht richtig bewegen,
haben dauernd verschleimte Lungen, Ohren und Nasenhdhlen.
Wegen schlechtem Abtransport von Bakterien und Viren erlei-
den sie auch gehaufte Infektionen, welche die Lunge und die
Ohren mit der Zeit schwer schadigen kénnen. Manner sind oft
unfruchtbar und bei der Halfte der Betroffenen sind manche Or-
gane nicht auf der tblichen Korperseite. Obwohl diese Kombi-
nation an Beschwerden typisch ist und PCD als Krankheit schon
lange bekannt ist, ist sie schwierig zu diagnostizieren. Einer-
seits, weil die Beschwerden unspezifisch sind: Husten, Lungen-
entziindungen, Mittelohrentziindungen und Schnupfen stellt
man auch bei anderen, haufigeren Erkrankungen fest. Anderer-
seits, weil der Nachweis der beeintrachtigten Beweglichkeit
der Zilien nicht einfach ist und es eine Kombination verschiede-
ner High-Tech-Untersuchungstechniken braucht, die nur an we-
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Hansruedi Silberschmidt, *1958,
lebt im Ziircher Oberland und ist seit
2020 pensioniert. Er lief3 sich als
Lehrer ausbilden und absolvierte ein
Psychologiestudium. Wdhrend 18
Jahren hat er die gemeinniitzige
»Stiftung andante Winterthur“ als

Geschdftsleiter gefiihrt, ist seit
mehreren Jahren Vorstandsmitglied
des Vereins ,,Kartagener Syndrom
und Primdre Cilidre Dyskinesie e.V.“
in Deutschland. Ein besonderes
Anliegen ist ihm die gesellschaftli-
che und berufliche Integration

von Menschen mit einer seltenen
Krankheit wie auch von allen
Menschen mit Beeintrichtigungen.

Mebhr Infos unter:

................................

www.silberschmidt.ch/
husten-verboten
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NUR NICHT AUFFALLEN

nigen Kliniken vorhanden und nicht voll-
standig standardisiert sind.

Hansruedi Silberschmidt ist nicht der
einzige Patient, bei welchem die Diagnose
PCD erst spat im Leben gestellt wurde.
Dies war lange Zeit eher die Regel als die
Ausnahme. Hansruedi Silberschmidt hatte
schon als Neugeborener schwere Atem-
probleme und wurde wdhrend der gan-
zen Kindheit immer wieder krank. Es ist
nicht so, dass diese Erkrankungen nicht
medizinisch abgeklart und behandelt
wurden. Im Gegenteil: Er wurde von Spe-
zialist zu Spezialist iberwiesen, zeitwei-
lig sogar in Kinderheime, Hohenkliniken
und Kuren an der Meeresluft verbannt.
Spezialarzte wandten auch neue, oft
schmerzhafte Therapien an, deren Wirk-
samkeit fiir diese Erkrankung nicht er-
wiesen war. Niitzliche Behandlungen wie
Atemphysiotherapie wurden verpasst. Das
Kind wurde jeweils nicht in die Entschei-
dungsfindung miteinbezogen; er stand
seinen Arzten und Oberschwestern allein
gegeniiber, ohne Eltern, welche nur fiir
kurze Besuche zugelassen waren. Aus
heutiger Sicht waren die meisten Thera-
pien sinnlose Plagerei. Viele Behandlun-
gen fiihrten zudem zur sozialen Isolation
des Kindes und spéateren Jugendlichen.
Da wahrend der ganzen Schulzeit keine
Diagnose gestellt wurde, seine Krankheit
mit den Fieberschiiben und dem chroni-
schen Husten also namenlos blieb, wur-
de er abwechselnd als Kind mit einer
schwichlichen Konstitution oder als Si-
mulant bezeichnet.

Irgendwie gelingt es Hansruedi Silber-
schmidt trotzdem, diese Traumata zu
iberleben, seine Gesundheit zunehmend
selbst in die Hand zu nehmen und ein
spannendes, herausforderndes Leben zu
fiihren. Vom angepassten gehorsamen
Buben, der ,,nur nicht auffallen will, ent-
wickelt er sich zu einer zundachst aufmiip-
figen, dann selbstbewussten Personlich-
keit, die ihren eigenen Weg geht. Dabei
helfen ihm seine Beharrlichkeit, aber auch
Zufdlle und einzelne Menschen, die in
sein Leben treten und ihm neue Wege zei-
gen. Die Diagnose PCD wird erst im Jahr

1997 gestellt, als Hansruedi Silberschmidt
39-jahrig ist - und zwar nicht von einem
Spezialisten, sondern von seinem Haus-
arzt. Dieser nimmt sich als einer der weni-
gen Mediziner in Hansruedi Silberschmidts
Leben Zeit, ihm gut zuzuhéren.

.................................

Dass seine schwachliche
Konstitution nun plotzlich
eine Diagnose hat und
auf eine bestimmte
Krankheit zurtickzufihren
ist, ist eine riesige
Erleichterung. ¢

Der Damon, jetzt mit Namen gerufen,
kann besser gebandigt werden, der Ver-
dacht der Simulation ist weg, und endlich
sind die Grundlagen da, um eine optimale
Therapie zu starten. Die Diagnose ermog-
licht es Hansruedi Silberschmidt auch, in
Selbsthilfegruppen andere Menschen mit
der gleichen Krankheit zu treffen, Erfah-
rungen auszutauschen und voneinander
zu lernen. Hansruedi Silberschmidt zeigt
in dieser Autobiographie auch Losungs-
ansatze auf, um anderen Menschen mit
seltenen Krankheiten ihren Weg zu er-
leichtern. Seltene Krankheiten miissen im
Gesundheitssystem erfasst und sichtbar
werden, damit Forschung mdglich wird
und sich Behandelnde, Forschende und
betroffene Menschen vernetzen kénnen.

Prof. Dr. med. Claudia Kiihni,
Epidemiologin an der Universitédt Bern

Hansruedi Silberschmidt

verboten

Ein Leben mit einer seltenen Krankheit

»Ich habe ein inneres Kind, das viele Wun-
den und schmerzhafte Narben aus der Ver-
gangenbheit in sich tragt und keine Ahnung
hat, was es damit in der erwachsenen Welt
anfangen soll.«

Das Leben mit einer seltenen Krankheit ist nicht nur ein standiger
Kampf um Gesundheit und Wohlbefinden. Es ist oft auch eine jahrelange
Suche nach der richtigen Diagnose. Hansruedi Silberschmidt schildert
in der Autobiographie ,husten verboten - Ein Leben mit einer seltenen
Krankheit“ seinen langen und steinigen Lebensweg mit der Krankheit
Primare Ziliendyskinesie. Er zeigt auch den Nutzen und Wert von Selbst-
hilfeorganisationen und von fachlicher Vernetzung auf.

UNSER BUCHTIPP
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Und ich habe ein zittriges
Selbstbewusstsein,

das nach Orientierung
und Stabilitat sucht, dazu
ein ungestillter Lebens-

hunger ... €¢{

Hansruedi Silberschmidt (PCD)
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UBER DAS BUCH

+ Autor: Hansruedi Silberschmidt
+ ISBN 978-3-907243-00-8

+ Hardcover, 256 Seiten

FAZIT ZUM BUCH

+ Eine Lebensgeschichte, die
beeindruckt und Mut macht

+ Der lange Weg vom krinklichen
Knaben zum engagierten
Betroffenen

+ Menschen mit seltenen
Krankheiten gelten als die
Waisen der Medizin

+ Seltene Krankheiten
miissen stdrker wahr- und
ernstgenommen werden

Weitere Infos unter:
+++++++++F A+

www.elfundzehn.ch
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Ich wiirde mir wiinschen, dass die Welt mehr Geld fiir die
Hygiene bereitstellt. Natiirlich, dass auch Lander davon
profitieren, die dies schon vorher dringend brauchten. Hier
in Deutschland sollten die Desinfektionsspender fiir IMMER
vorhanden bleiben. Zur Grippesaison tragen eventuell mehr
Menschen eine Maske und sei es auch nur zum Selbst-
schutz. Durch die ganzen Einschrankungen bleibt hoffent-
lich ein Teil von Menschen iibrig, die mehr Verstéandnis fiir

Mehr Bodenstédndigkeit, Demut, Riicksichtnahme
und Dankbarkeit in der Gesellschaft. Erst im vergan-
genen Herbst sprachen wir beim Stricktreff liber die
zunehmende Charakterlosigkeit in der Gesellschaft.
Da sagte ich: ,Eine kleine Pest- oder Cholera-Epi-
demie konnte mal nicht schaden, um die Leute auf

Dass die Menschen in unserer Gesell-
schaft wieder etwas mehr den Bezug
zum Wesentlichen entdecken, und
nicht immer weiter nur nach Schneller,

den Boden zu holen.“ Tja, jetzt ist sie da, die Pande- Weiter, Mehr streben.

mie. Leider bisher ohne den gewiinschten Erfolg.

kranke Mitmenschen haben. Weil vieles, was zu den
jetzigen Einschrankungen gehort, fiir uns einfach zum Alltag
gehort und nicht nach der Pandemie vorbei ist!

Dass die Menschen mehr auf Nach-
haltigkeit und Umweltschutz achten.
Aufderdem wiinsche ich mir, dass
ich nicht mehr komisch angeschaut
werde, wenn ich mit der Maske
wahrend der Grippewelle rumlaufe.

=

Ich hoffe, dass die Corona-Krise uns,
als Trost, geholfen hat, beim Klima-
wandel auf den richtigen Weg zu
kommen (weniger Kreuzfahrten,
weniger Fliegen, mehr Homeoffice).

Mehr Achtsamkeit und dass i

Ich wiinsche meiner Familie, dass wir Menschen unsere Um-
wir gesund bleiben und unseren welt besser wahrnehmen.
positiven Blick in die Zukunft be-
halten kénnen. In Bezug auf PCD/
KS wiinsche ich mir manchmal
ein grofderes Verstandnis unseres
Umfeldes. Vielleicht - oder hof-
fentlich - trégt der neue Zilienfocus V
ein wenig dazu bei, die Krankheit
bekannter zu machen.

Dass der Impfstoff
bald auf den Markt
kommt und ich dann
in der Offentlichkeit
wieder etwas ent-
spannter sein kann.

;

Ich wiinsche mir eine weiterhin stabile
Gesundheit. Aufderdem wiinsche ich
mir vernetzte Strukturen, damit andere
Betroffene auf dem Weg zur richtigen
Diagnose nicht mehr ewig durchs Ge-
sundheitssystem irren.

"
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DAS WUNSCHE ICH MIR

Ich sehne mich danach, dass
mein Alltag endlich mal wieder
etwas ruhiger wird. Ohne mir
so grof3e Sorgen um meine Ge-
sundheit machen zu miissen.

FUR DIE ZUKUNFT

Ich wiinsche mir, dass etwas von der Sensibilitdt erhalten bleibt, mit der
man vulnerablen und alten Menschen gegeniibertritt. Dass man Mitblirgern
bei der nachsten Pandemie-/Erkaltungswelle nicht erst wieder erkldren muss,
wie man sich richtig die Hinde wascht. Ich wiinsche mir gesellschaftlich ein
Umdenken bei der Frage, welche Berufe uns wichtig sind. Es waren nicht

Dass die Bevolkerung mit einer Pande-
mie anders umgeht und vor allem, dass
es noch wichtigere Dinge gibt aufder das

Ich wiirde mir wiinschen, dass Menschen mit einer seltenen
Erkrankung nicht nur in der akuten Phase einer Pandemie ge-

Ich wiinsche mir, dass es nie-
mals wieder Corona gibt! Dass

alle gesund bleiben und ich nicht die Anzugtrager, die in der akuten Krisenphase die Gesellschaft am Laufen Thema. Aufderdem finde ich es schén, sehen, geschiitzt, unterstiitzt und gehdrt werden. Sie erfahren

mehr so viel inhalieren muss, gehalten haben, trotzdem werden dorthin die Rettungsschirm-Milliarden wenn sich die jungen Leute mit PCD/ immer irgendwie Benachteiligung oder bekommen Steine in

das nervt mich sehr. gepumpt. Fiir Pflegekrafte und Supermarktpersonal soll aber Applaus und KS regelmafiig treffen, austauschen und den Weg gelegt. Das, was man mit bestimmten Krankheiten
ein halbherziges Danke reichen ... Fiir uns als Einzelne hoffe ich, dass wir Spafd miteinander haben. zum guten, mdglichst gesunden, Alltag benétigt, sollte von der

wegkommen von der Prasenzkultur, egal ob im Arbeits- oder Schulleben.
Es miissen Strategien her, wie man Bildung und Lebensqualitat fiir alle
sicherstellt, auch wenn man nicht normal-gesund ist. Und wie man pflegen-
de und kiimmernde Angehdrige entlastet.

Krankenkasse ohne Probleme bezahlt werden. Das fangt an
beim Mundschutz, liber Kochsalz, Krankengymnastik, Gerate
zur Schleimmobilisation, Inhalation. Es kann fiir alle Betroffe-
nen einfacher gestaltet werden.
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Homeoffice, Isolation & Quarantdne:
Wir alle waren in den letzten 2 Jahren
viel zu Hause und deshalb wollten wir
wissen, was lhr beim Blick aus Eurem
Fenster seht. Danke fiir Eure Beitrdge!
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BLICK AUS DEM FENSTER
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— Daniel —

— Susanne —

FRUHJAHR
2022

Binsilentan

Der Blick aus meinem kleinen Fenster mit Mini-Balkon gleicht nun nicht
mehr einem Guckloch zwischen Baumen hindurch auf die unheimlich stille
Strafde aus der Zeit der Ausgangssperren und Selbstisolation. Mein Ausblick
ist nun grofdzigiger und weniger eng. Panoramafenster statt Bullauge.

wnd das nicht nur, weil ich zwischenzeit-
lich tatsachlich in einer neuen Wohnung
mit deutlich mehr Tageslicht wohne. Es ist
auch der Ausblick auf die néachsten Wo-
chen und Monate, in denen das grofie C
weniger Prasenz einnimmt - und vielleicht
auch ganz aus dem Blickfeld verschwin-
det. In der Ferne singen die Sirenen von
einem Alltag ohne Masken, Schnelltests,
Kontaktbeschrankungen, von feiernden
Menschen in Konzertsdlen und Sportare-
nen. Davon, dass wir nicht mehr jeden
Mitmenschen hinter uns an der Super-
marktkasse und neben uns in der U-Bahn
als potenziell ansteckende Person ver-
ddachtigen. Davon, dass wir wieder hem-
mungslos unsere Liebsten umarmen und
in die Arme schlieflen kdnnen.

Wie hdlt eine Schiffscrew unbeirrt Kurs
aufein weit entferntes Ziel, wenn der Hori-
zont nie ndherkommt? Das Ziel hinter den
endlos scheinenden Wassermassen einer
kleinen Silhouette im Fernglas gleicht?

Die Pandemie hat gewissermafen des
Pudels Kern an den Strand gespiilt. Die

Auglblicke

Text: Neary Wach

Schwachen und Starken unserer
Gesellschaft wurden deutlich wie
sonst nur selten sichtbar. R >

Solidaritit mit den #risiko- ‘E.\\ 0

gruppen, systemrelevanten oder -%\\\ ) \\ ’
stillgelegten Branchen, besonders —'—";"—2-‘_____33\\3\\ / /. s
zu Anfang, im ersten Lockdown o \\\m" f £ - ; /\\
im Friihsommer 2020, wird zunehmend\ _ \ DE 54
iberschattet von viral gehenden kruden ' ‘ g $
Verschwérungstheorien so- .;\\ J« £)) “
genannter Querdenker und laut g2 e 3 |
gewordenen Protesten gegen, in de
Augen der Demonstrierenden, ,,unver-
héltnismaBige Mainahmen, Freiheits-
beraubung und Grund-
gesetzverletzung®, den
Hohepunkt erreicht die
Wut nach Diskussionen
um eine Impfpflicht ab
Herbst 2021. Aus Spazier-
gangen als zeitvertrei-
bendes & coronasiche-
res Hobby wird mit der
entsprechenden Gesin-
nung und Begleitung ein
politisches Statement.
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— Charlotle —

Die Stimmung ist aufgekratzt,
die Nerven liegen nach 2 Jahren
Ausnahmesituation blank.
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GEMEINSAM SIND WIR STARK

ok

— Benedilkt —

— Palricia —

Die anfangliche (und dann immer wieder aufkeimende) Hoff-
nung auf ein kurzes und schmerzloses (und spater: baldiges)
Ende der Pandemie wird mit jedem Lockdown und jeder neuen
Welle im Ozean versenkt. Flatten The Curve, Inzidenzen, Kran-
kenhausampel, 2G+ und Booster-Impfungen sind und waren
Knotenpunkte auf dem Weg zur Freiheit von SARS-CoV-2, zur
Freiheit wieder all die Dinge zu tun, die wir bislang als selbst-
verstandlich angenommen hatten. Tiickisch: Weltweit starteten
wir mit einer Energie in einen Sprint, der sich zum Marathon
gemausert hat, und den wir, wie wir nun wissen, nur gemein-
schaftlich im Staffellauf erfolgreich beenden kdnnen. Denn
wenn ganze Branchen nicht arbeiten diirfen, Lieferengpdsse
bei Dingen des taglichen Bedarfs an der Tagesordnung sind
und Kontrolltermine und Operationen verschoben werden, um
ausreichend Kapazitaten und Personal fiir COVID-19-Patienten
bereitzustellen - dann wird klar, dass wir miteinander arbeiten
missen, um weiterzukommen.

Gemeinsamn
StaTkEer

In all der Flut an Nachrichten und Hiobs-Botschaften gibt es im-
mer wieder Momente, in denen die Sonne durch die dunkle
Wolkendecke bricht und sich zeigt, was die Welt im Innersten
zusammenhilt: menschliche Beziehungen. Sie sind es, die auch
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iiber Distanz unser Herz zum Hiipfen bringen. Uber Zoom-Calls,
Telefonate und Care-Pakete. Sie sind es, die Verbundenheit mit
Gleichgesinnten und Mit-Betroffenen ermdéglichen, auch wenn
personliche Treffen nicht drin sind.

Apropos, ist es nur mein Eindruck, dass das Vereinsleben in un-
serem Kartagener Syndrom und Primére Ciliare Dyskinesie e.V.
lebendiger geworden ist, trotz allem oder vielleicht sogar gera-
de deshalb? Regelméafiige Zoom-Lounges, eine brandneue AG
Junge Erwachsene, neue Energien in der Offentlichkeitsarbeit
und Webseite, drei Ausgaben eines Zilienfocus Spezials, ein di-
gitaler Patientenkongress ... Es regt sich einiges und ich mochte
an dieser Stelle die Gelegenheit nutzen zu schreiben:

Danke allen, die im Vereinsleben mitwirken und sich engagie-
ren, unsere Selbsthilfegruppe lebt durch Euch! Danke allen, die
Texte und Fotos fiir dieses etwas andere Zilienfocus Spezial
eingereicht haben - ohne Euch gdbe es dieses Heft nicht! Danke
an den Vorstand fiir die Unterstiitzung im Hintergrund und rie-
sengrofies Danke an Jana, dass Du mit mir dieses Langzeitpro-
jekt einfach richtig schon in Szene gesetzt hast (obwohl meine
Ideen vielzahlig, der sonstige Trubel grof und die Nachte oft
kurz waren).

Ich dachte ehrlich gesagt nicht, dass dieses dritte abschlie-
Rende Kapitel - Thema: ,,Befreiung” - erst jetzt, 2 Jahre nach
der ersten zarten Idee eines digitalen Magazins, veroffentlicht
werden wiirde. Das Leben kam immer wieder dazwischen und,
nun ja, auch die Pandemie bot keinen Anlass einer ,,Befreiung*.
Wenn man so will, ungewollt gutes Timing von Redaktionsseite ...
Manche Dinge brauchen ihre Zeit.

<
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Wir sitzen vielleicht nicht alle im
selben Boot, aber wir schwimmen
alle im selben Ozean.

UNSERE BITTE AN EUCH:
Damit es in Zukunft also regelmdpig ein
Mitgliedermagazin gibt, freuen wir uns
iiber jegliche Art von Input, Feedback und
tatkrdftige Hilfe in der Redaktion und bei
den Beitridgen. Meldet Euch einfach unter
Zilienfocus@kartagener-syndrom.de, z.B.
mit einer Idee und besonders auch, wenn
ihr Erfahrungen teilen mdochtet, aber Euch
die Verschriftlichung nicht leichtfdllt.
Ich méchte, dass jeder und jede an diesem
Zilienfocus-Projekt teilhaben kann,
unabhdngig von Alter, Textkompetenz
und Sprachkenntnissen.

Um den Rahmen zum Vorwort zu schlie-
Ben: Lasst uns die Moglichkeiten ergrei-
fen, die eine Selbsthilfegruppe wie unsere
bietet. Nehmt an den Zoom-Lounges teil,
organisiert regionale Kleintreffen, kommt
zu den Patientenkongressen und bringt
Euch in Arbeitsgruppen ein. Gemeinsam
sind wir stark.

Wir sitzen vielleicht nicht alle im selben
Boot, aber wir schwimmen alle im selben
Ozean. In diesem Sinne, passt auf Euch
und aufeinander auf.
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MITGLIEDER UND SPENDEN

Unser Vereln
braucht Ihre

Zur Unterstutzung unserer
Arbeit fur Menschen mit dem
Kartagener Syndrom und der
Primaren Ciliaren Dyskinesie
bendtigen wir Sie.

*h* A

WER WIR SIND
Eine Selbsthilfegruppe von

betroffenen PCD- und KS-Patienten
und Angehdrigen. Unterstiitzung
haben wir durch einen medizinisch-
wissenschaftlichen Beirat.
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Hilfe ...

N
N o
S

FRAGEN?

kontakt@kartagener-
syndrom.de

Der ,,Kartagener Syndrom und Primare
Ciliare Dyskinesie e.V.“ ist ein 1997 ge-
griindeter Verein von Betroffenen und Fa-
milienangehdrigen mit Primarer Cilidrer
Dyskinesie und Kartagener Syndrom. Als
Selbsthilfegruppe von Betroffenen und An-
gehorigen, Medizinern und Therapeuten
sowie Forderern nutzen unsere Mitglieder
die Moglichkeit, sich untereinander zu
vernetzen und sich gegenseitig zu unter-
stiitzen. Dieses Vorhaben lebt von der ak-
tiven Mitarbeit der Mitglieder. Zweck des
Vereins ist es, die Lebensqualitat der Pati-
enten mit Primdrer Ciliarer Dyskinesie und
Kartagener Syndrom sowie deren Ange-
horigen zu verbessern. Da die Krankheit
auch bei vielen Arzten noch relativ unbe-

MEDIZINISCHER BEIRAT

Univ.-Prof. Dr. med. Heymut Omran
Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Universitatsklinikum Minster

PD Dr. med. Felix Ringshausen
Christiane-Herzog-Zentrum fiir
Mukoviszidose, Klinik fiir Pneumologie,
Medizinische Hochschule Hannover

Birgit Borges-Liike
Physiotherapeutin, Physiotherapie im
Haus Schutzengel Hannover

Dr. med. Folke Brinkmann

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Padiatrische Pneumologie und CF-Zentrum
Universitats-Kinderklinik Bochum

Dr. med. Andreas Jung
Abteilung fiir Pneumologie,
Kinderspital der Universitét Ziirich

Dr. med. Cordula Koerner-Rettberg
Kinder- und Jugendmedizin/Kinder-
pneumologie, Marien-Hospital Wesel

Prof. Dr. med. Assen Koitschev
Abteilung Padiatrische HNO-Heilkunde &
Otologie, Olgahospital Klinikum Stuttgart

KS UND PCD e.V.

kannt ist und die Symptomatik Ahnlich-
keiten mit anderen Atemwegserkrankun-
gen (chronische Bronchitis, Asthma und
Mukoviszidose) aufweist, wird die Diag-
nose PCD leider nur sehr selten gestellt.
Die Erfahrung zeigt aber, dass eine friihe
Diagnose sowie die gezielte medikamen-
tose und physikalische Therapie den
Krankheitsverlauf entscheidend beein-
flussen kdnnen.

Wir férdern den Erfahrungsaustausch un-
serer Mitglieder, sammeln Informationen
iber Symptome der Krankheit, Friiherken-
nung und moderne therapeutische Mog-
lichkeiten. Dazu arbeiten wir eng mit Be-
troffenen, Selbsthilfegruppen, Arzten und
Kliniken zusammen.

Christina Kramer
Physiotherapeutin, Physiotherapie
Universitatsklinikum Miinster

Heike Linz-Keul
Physiotherapeutin, Therapie im Park,
Bad Kissingen

PD Dr. med. Thomas Niif3lein

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Koblenz, Gemeinschaftsklinikum
Mittelrhein

PD Dr. med. Jessica Rademacher
Facharztin fiir Innere Medizin,
Pneumologie und Infektiologie,
Medizinische Hochschule Hannover

Dr. med. Jobst R6hmel
Mukoviszidose-Ambulanz/
Kinderpneumologische Ambulanz,
Charité Berlin

PD Dr. med. Martin Rosewich
Kinderarztpraxis Oberursel

PD Dr. med. Claudius Werner
Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Helios Kliniken Schwerin

MITGLIED WERDEN

Helfen Sie uns dabei,
die Ziele unseres Vereins
zu erreichen.

Herzlichen Dank.

................................

ZIELE UNSERES VEREINS

+ Friihdiagnose

+ Verbesserung der medizinischen
Versorgung der Betroffenen

+ Unterstiitzung der wissenschaft-
lichen Untersuchungen

UNSER WEG DORTHIN

+ Informationsaustausch
(zwischen Betroffenen und medi-
zinischen Fachrichtungen)

+ Seminare & Patientenschulungen

+ Unterstiitzung der Forschung
(Manes-Kartagener-Preis)

+ Offentlichkeitsarbeit

Weitere Infos unter:

www.kartagener-syndrom.org
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https://www.medizin.uni-muenster.de/pcd/labor-omran/univ-prof-dr-med-h-omran.html
https://www.mhh.de/pneumologie/mitarbeiter
http://www.physio-schutzengel.de/home.htm%20
https://www.klinikum-bochum.de/fachbereiche/kinder-und-jugendmedizin/team.html
https://www.kispi.uzh.ch/de/zuweiser/fachbereiche/pneumologie/Seiten/default.aspx%23a%3Dakk1
https://prohomine.de/marien-hospital-wesel/kliniken-fachbereiche/kinder-und-jugendmedizin/team/
https://www.klinikum-stuttgart.de/kliniken-institute-zentren/klinik-fuer-hals-nasen-ohrenkrankheiten-plastische-operationen-hno-stuttgart/team/aerzteteam
https://www.kinderarzt-rosewich.de/
https://www.helios-gesundheit.de/kliniken/schwerin/unser-angebot/unsere-mitarbeiter/profil/person/claudius-werner/
mailto:Christina.kraemer%40ukmuenster.de?subject=Zilienfocus%20Spezial
http://www.therapie-im-park.de
https://www.gk.de/vita-seiten/pd-dr-med-thomas-nuesslein/
https://www.mhh.de/pneumologie/mitarbeiter
https://www.charite-ppi.de/metas/person/person/address_detail/roehmel/
https://www.kartagener-syndrom.org
https://kartagener-syndrom.org/index.php/verein/medizinischer-beirat
https://kartagener-syndrom.org/index.php/verein/mitglied-werden
https://kartagener-syndrom.org/index.php/spenden-unterstuetzung
https://kartagener-syndrom.org/images/Verein/2021_04_Mitgliedsantrag_SEPA_Veroeffentl_Bild_Name_Datenschutz.pdf
mailto:kontakt%40kartagener-syndrom.de%20?subject=Fragen
https://kartagener-syndrom.org/index.php/verein/medizinischer-beirat
https://kartagener-syndrom.org/index.php/verein/mitglied-werden
https://kartagener-syndrom.org/index.php/spenden-unterstuetzung
https://kartagener-syndrom.org/images/Verein/2021_04_Mitgliedsantrag_SEPA_Veroeffentl_Bild_Name_Datenschutz.pdf
mailto:kontakt%40kartagener-syndrom.de%20?subject=Fragen
https://www.ksw.ch/team/dr-med-andreas-jung/

DER VEREIN

Kartagener Syndrom und
Primdre Cilidre Dyskinesie e.V.

Vertreten durch

Saskia Meye, 1. Vorsitzende
kontakt@kartagener-syndrom.de
www.kartagener-syndrom.org

ZILIENFOCUS-SPEZIAL-TEAM

Redaktion und Recherche
Neary Wach und Jacqueline Beck
Zilienfocus@kartagener-syndrom.de

Konzeption und Design

Jana Konig, frank & frech design
info@frankundfrech.de
www.frankundfrech.de

TEXT- UND BILDBEITRAGE

Herzlichen Dank an
Jacqueline Beck, Berenike, Christine

IMPRESSUM TEIL 03

Braune, Charlotte, Korbinian
Gschlépl, Maria Heilmann, Jens,
Benedikt & Jana Kénig, Prof. Dr. med.
Claudia Kiihni, Lilly, Saskia Meye,
Patricia, Silke Pengemann, Sandra,
Susanne Shahin, Hansruedi
Silberschmidt, Sina, Ellen Vooren,
Neary Wach, Sven Weiboldt und
Daniel W6hr

BILDNACHWEIS

Titel 03: Alice Donovan Rouse (Strand)
Back: Andrea Rapuzzi (Safety Blue)

Vorwort

Marjan Blan (COVID-19-Papier)
lan Dooley (Heiluftballons)
Kyle Glenn (Zettel)

Ein Geschenk
Jeet Dhanoa (Strandbild)

Inhalt
Kari Shea (Don't forget to live)

Patientenkongress 2021
Jess Bailey (Buntstifte)

husten verboten
elfundzehn (Buchcover)

Impressum
Kasia Sikorska (Spruch)

Quelle: unsplash.com

DANKE AN ALLE,

die zur Entstehung des Zilienfocus
Spezial beigetragen haben.

Hinweise: Die inhaltliche Richtigkeit der Beitrdge
obliegt den jeweiligen Autoren. Fiir die Inhalte zu
den externen Links iibernehmen wir keine Haftung.
Auf Unterscheidung nach Geschlechtern wurde
zugunsten der Lesbarkeit verzichtet, es sind jedoch
je nach Kontext alle gemeint. Trotz sorgfiltiger
Kontrolle kénnen wir Fehler nicht ausschliefSen,
dies bitten wir zu entschuldigen.

© Copyright 2022: Die Inhalte des Zilienfocus
Spezial unterliegen dem Schutz des Urheberrechts.
Die Bearbeitung, Vervielfiltigung und Verwendung
erfolgt nur nach vorheriger schriftlicher Zustimmung
und Genehmigung der Redaktion.



https://unsplash.com/
https://www.frankundfrech.de/
mailto:info%40frankundfrech.de?subject=Zilienfocus%20Spezial
mailto:zilienfocus%40kartagener-syndrom.de?subject=Zilienfocus%20Spezial
mailto:kontakt%40kartagener-syndrom.de?subject=Zilienfocus%20Spezial
https://www.kartagener-syndrom.org/
https://secure.spendenbank.de/form/2626/

L Y
Wi N w's

JUNI 2020

CORONA-SPEZIAL




TEIL 02

i

FEBRUAR 202 1“ H | f , ﬁ \ B eWwWa ]. t]. g un g

Wie geht es uns?
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Helft uns dabei, seltenen Erkrankungen ein Gesicht zu geben
und sie fur die Diagnostik bekannter zu machen. Danke.
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