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MACH MIT ...

INFO@PCD-KS.INFO PCD-KS.INFO

SCHREIB UNS!

WAS IST 
SELTEN FÜR
DICH?



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOBK, PCD

EIN TAG 
OHNE 
HUSTEN



Nicht gefragt 
werden, ob man 
erkältet ist

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Ständig laufende Nase, Niesen, 
husten, Schmerzen, Müdigkeit usw. 
IST der Alltag mit PCD-Symptomen

ANIKA





Mich nicht 
erklären 
zu müssen

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Was hast Du?
PCD kenn ich nicht
Tweety



SELTEN SIND ...

Birgit, PCD, 53 Jahre PCD-KS.INFO

PCD ist unsichtbar

Menschen die 
WAHRNEHMEN, wie 
es mir wirklich 
geht





SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOSusa-B, Sohn mit PCD

1 Jahr ohne  
Antibiotikum 



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

JEMANDEN in der Notfall-
ambulanz zu finden,

DER PCD
KENNT
Susa-B, Sohn mit PCD





FREIE ZEIT
FÜR MICH

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

TÄGLICH 2X INHALIEREN 
UND PHYSIOTHERAPIE

Berenike, PCD, 14 JAHRE



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFODanielle & Michael, KS & MUKO

Kartagener
syndrom & Muko 
unter einem Dach

gemeinsam noch 
viel seltener zu sein:





SPONTAN
ZU SEIN

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Vieles [besonders Therapie ] 
erfordert PLanung und Zeit

Christine







mithalten 
zu können

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

mit Freunden und 
Familie
Sven





NICHT ALS 
HYSTERISCH  
ZU GELTEN

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

2x Kinderklinik mit dem RTH 
Wegen Lungenentzündung inkl. 
Sauerstoffpflichtigkeit
CELI



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFONICI, 3-jährigeR Sohn mit KS

Mein Leben 
sorgenfrei
Seit der VORgeburt-
lichen Diagnose





SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOTom, TOCHTER mit PCD

NICHT AN PCD 
ZU DENKEN
Die Gedanken drehen sich 
täglich um die Krankheit 
der Tochter und wie es ihr 
Leben beeinflussen wird



ZUR RUHE
KOMMEN

SELTEN IST ...

JANA, TOCHTER MIT PCD PCD-KS.INFO

NEBEN FAMILIE, BERUF 
UND KRANKEM KIND 





iN Urlaub 
fahren ohne 
Medikamente

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Antibiotika 3x Woche, 
inhalieren 2x Tag

MAtheo, PCD, 10 JAHRE



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOMIRI

In Ruhe einen
Film zu schauen
Ohne Husten und 
lautes Schnauben





SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOEmma, 6 Jahre

Wenn 
Inhalieren
wie Zähne-
putzen ist



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Wie ich alles unter 
einen Hut bekomme
YS, 47 Jahre, PCD

Keine 
Gedanken 
machen



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOKatrin, Tochter mit PCD

in einen entspannten 
Zustand zu kommen
unangekündigte „Über- 
raschungen“ sind Selbstver-
ständlich. Nach der Therapie 
ist vor der Therapie ...





Einfach 
leben!

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Als Mutter nicht immer Vor- UND Nach-
teile abwägen, Sondern SORGLOS an allen 
Sozialen aktivitäten teilnehmen

Mutti



Zeit mit 
Der Familie 

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Arbeit, Haushalt, Unterstützung 
des chronisch krankeN Kindes, 
FahrTen zu Therapien & Terminen

STEFFI





SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOL. H.

wirklich 
verstanden 
zu werden
Beschwerden UND Täglicher Zeit-
AUFwand werden von Mitmenschen oft 
unterschätzt oder gar nicht gesehen



HABE ICH 
LANGEWEILE

SELTEN ...

BENE, TOCHTER MIT PCD PCD-KS.INFO

KINDER, BERUF UND  
EIN KRANKES KIND 





SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOHeidi, PCD, 52 Jahre

Spontanität
Planung ist schwierig: 
Geht dies mit deN ganzen 
Medikamenten und DEM 
Zubehör?



die Beine 
hochlegen

SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

Sport hilft mir bei der 
Sekretmobilisation

as, Kartagener syndrom, 55 Jahre



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFONEARY

PCD kein Thema, 
wenn ich auf neue 
Menschen treffe
Es ist mir wichtig, einen Safe 
Space zu schaffen und offensiv 
mit der Krankheit umzugehen. 
Keine Angst, ich klinge immer so.





SELTEN IST ...

PCD-KS.INFONico Fuchs

Wenig Probleme 
mit der Krank-
heit zu haben
Dafür bin ich Dankbar



SELTEN IST ...

PCD-KS.INFO

gleichzeitig zur Reha 
fahren dürfen
Susanne & Birgül, beide mit PCD

wenn ZWEI  
PCD-Herzens-
freundinnen





SELTEN IST ...

PCD-KS.INFOBettina Blechschmidt

erst mit 56 JAHREN 
die Diagnose PCD ZU 
bekommEN
WEIL MAN 3 JAHRE ZUVOR ZUFÄLLIG 
jemanden trIFFT, der auch das Herz 
auf der rechten Seite HAT UND VON 
DEN gleichen SymptomeN SPRICHT



PCD-KS.INFOHANSRUEDI SI.

Wenn alle mit einer 
Seltenen Krankheit 
zusammenstehen,
dann sind das ganz 
schön viele.
... CA. 4 MiO IN DEUTSCHLAND

SELTEN IST ...
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