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Vorwort
zur 2. Auflage

Die Anderungen in der Sozial gesetzgebung erforderten eine Uberarbeitung des 1993 er-
schienenen Ratgebers , Psychosoziale Aspekte fir CF Jugendliche und Erwachsene”.
Herr Ammon, Diplom-Sozial padagoge im CF-Behandlungsteam der Abteilung Kinder-
heilkunde | der M edizinischen Hochschule Hannover hat es ibernommen, den Ratgeber
zu aktualisieren. Ich mochteihm und den Verfassern an dieser Stellefir ihre engagierte
Arbeit herzlich danken.

In dem vorliegenden Heft wurden insbesondere die relevanten Neuerungen in der Pflege-
versicherung aufgenommen.

Die Sozialgesetzgebung ist kompliziert. Ich hoffe, daf3 die Betroffenen, aber auch die
Behandler, die die Betroffenen beraten missen, mit diesem Ratgeber ein handliches und
informatives I nstrumentarium fr ihre Lebens- und Arbeitssituation in der Hand haben.

Ich wiinsche mir sehr, dal3 auch die verschiedenen M edizinischen Dienste diesen Ratge-
ber zur Kenntnis nehmen.

Hannover, im Januar 1999 Prof. Dr. med. H. von der Hardt






Vorwort
zur 1. Auflage

Esliegt jetzt fast genau zwei Jahre zurtick, dal3 wir den ersten Teil unseres Ratgebersfir
Jugendliche und Erwachsene mit Mukoviszidose vertffentlicht haben. Damalshiel3esim
Vorwort: , In einem zweiten Teil mochten wir auf psychosozial e Aspekte ndher eingehen,
also auf das, was, Leben mit Mukoviszidose' bedeutet. Wir hoffen, dal3 diese ungleich
schwierigere Thematik noch in diesem Jahr bearbeitet werden kann, damit auch die
nicht-medi zinischen Fragen ausreichend Gehor und Antwort finden, soweit dies tber-
haupt moglich ist.”

Dal3 der zweite Teil so lange brauchen wirde, war von niemandem vorher erwartet wor-
den, und doch hétte man es vorher wissen konnen. Denn wéhrend es in der Medizin auf
viele Fragen eine definitive Antwort gibt, wird man diesfir soziale und insbesondere fr
psychologische Aspekte nicht im gleichen Mal3e erwarten kénnen.

Wenn es also recht lange gedauert hat, bis wir nach dem sehr positiv aufgenommenen
ersten Heft nun den zweiten Ratgeber vorlegen kdnnen, so freue ich mich doch, dal3 dies
am Ende gelungen ist. Denn es steht wohl aulRer Zweifel, dal3 gerade der heranwachsende
und erwachsene CF-Kranke mit vielen Fragen all eine dasteht und zwar insbesondere sol -
chen, die die Konsequenzen fir sein Alltagsleben betreffen, also beziiglich der imweite-
ren Sinne psychosozialen Aspekte. Und es steht ebenso auler Frage, daBwir Arzte unsin
der Beantwortung solcher Fragen meist auf sehr unsicherem Grund bewegen und dies
auch gern ganz vermeiden.

So hoffeich, dal3 dieser zweite Teil unseres Ratgeberseine Liickein der bisherigen Lite-
ratur zur Mukoviszidose schlief3en und sich ebenso reger Aufnahme erfreuen wird, wie
der erste Teil. Wie auch bei dem ersten Ratgeber mochteich fir dieses Heft ausdrticklich
alle Leserinnen und Leser dazu einladen, I hre Einfalle, Erganzungen und Kommentare
mitzuteilen, denn Ihre Meinung ist unswichtig. Schreiben Sie dazu bitte an Herrn Dipl.-
Psych. Dr. G. Ullrich, Kinderklinik der Medizinischen Hochschule Hannover, K onstanty-
Gutschow-Str. 8, 3000 Hannover 61.

Ausdriucklich bedanken mochte ich mich bei den zahlreichen ungenannten CF-
Betroffenen, die durch eigene Beitrége dieses Heft ganz wesentlich bereichert haben, bei
den Damen und Herren der CF-Selbsthilfe, dieviel Zeit und Mihe mit der redaktionellen
Bearbeitung zugebracht und sich um die Beitrage der CF-Betroffenen bemiht haben, und
schliefdlich bei der CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V. fir diereibungslose K ooperation
(nicht nur) bei diesem gemeinsamen Projekt.

Hannover, den 6.2.1993 Prof. Dr. med. H. von der Hardt
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Einleitung

Der zweite, diesmal psychosoziale Fragen aufgreifende ,, CF-Ratgeber” ist nun also er-
schienen und es hat auch lange genug gedauert, an ihm zu arbeiten.

Waren schon am ersten Heft zahlreiche Autoren beteiligt, so sind esin diesem noch eini-
ge mehr geworden, denn wir haben von etlichen ,, CFlern* Beitrédge bekommen und auf-
genommen, fur die wir uns an dieser Stelle sehr herzlich bedanken wollen.

Neidlos wollen wir anerkennen, dal? Sie das Herzstlick dieses zweiten Teils sind.

Schon nach dem ersten Blick in diesem Ratgeber ist zu erkennen, dal3 er gegentiber dem
medizinischen Teil vollkommen anders aufgebaut ist. Dies hat seine guten Grinde. Denn
wahrend in der Medizin auf eine Vielzahl von Detailfragen mehr oder weniger definitive
Antworten gegeben werden kdnnen, ist dies bei psychosozialen Fragen (Ieider oder zum
Gluck) nicht der Fall. Die Biologie des Menschen ist eben in gewisser Hinsicht weniger
variabel und erfinderisch, als seine Gefiihle und Vorstellungen. Deshalb ist es fast un-
moglich, beztglich der Gefihle und V orstellungen einen Ratschlag unbesehen von einem
Menschen auf den anderen zu Ubertragen. Der psychosozial e Ratgeber ist al so genau ge-
nommen kein Rat-Geber, weil dies der Sache selbst unangemessen ware.

Im Unterschied zu der aus dem ersten Teil bekannten Vielzahl von Detailfragen und der
mehr oder weniger bundigen Antworten auf sieist dieses psychosoziale Heft ganz anders
aufgebaut:

Wir meinen, dal3 in psychosozialen Fragen Ansichten und Lebensweisen von groRRerer
Bedeutung sind, als kochrezeptartige L ebensratschlage, die an den individuellen Beson-
derheiten notwendig vorbeigehen.

» CF-Ansichten*, nadmlich Uberwiegend solche von erwachsenen Betroffenen unter-
schiedlichen Alters, stehen deshalb am Anfang und im Vordergrund unseres,, Ratgebers®.
Sie sollen die Bandbreite von M 6glichkeiten zumindest andeuten, die ein Leben mit CF
bedeuten kann. In der Mehrzahl handelt es sich um Erfahrungsberichte, aber auch fiktive
Beitrage haben wir berticksichtigt, wenn inihnen literarisch CF-Spezifisches thematisiert
werden sollte.

, Uberlegungen und K ommentar e* zur psychol ogischen Seite des L ebens mit CF bilden
das zweite Kapitel dieses Heftes. Dieses Kapitel wie das gesamte restliche Heft wurde
von uns Mitarbeitern der Medizinischen Hochschule verfai’t. Wir haben Uberlegungen
und Kommentare fir angemessener gehalten, als hier Ratschl&ge zu erteilen, die immer
auch ein unangemessenes Bevormunden und Entmiindigen enthalten wiirden. Unsere U-
berlegungen und Kommentare richten sich auf sehr verschiedene Themen, die nach unse-
rem Verstandnis von einiger Bedeutung und zuweilen auch Brisanz bel CF sind. Wir
mussen an dieser Stelle betonen, dal? gerade dieses Kapitel keinen Anspruch auf Voll-
standigkeit erheben kann.

Ihr Ziel hatten unsere ,, Uberlegungen und Kommentare* schon erreicht, wenn sie zu Dis-
kussionen und A useinandersetzungen unter den Betroffenen anregen und beitragen wr-
den. Erganzungen, Zustimmung, Korrekturen oder Widerspruch - allesist denkbar und



moglich und alles ist wiinschenswert, denn in den von uns eingenommenen Positionen
gibt es nach unserem Verstandnis kein klar entscheidbares ,, Richtig” und ,, Falsch®.

» Informationen* und - soweit mdglich - Ratschlage vor allem zu sozialen Hilfen fir
erwachsene CF-Betroffene bilden den letzten Teil des Heftes. Was man Uber psychosozi-
ale Aspekte der CF wissen und erfahren sollte, welche Hilfen und M oglichkeitenin An-
spruch genommen werden kdnnen usw., haben wir in diesem Teil versucht zusammenzu-
tragen.

Lange Vorrede, kurzer Sinn:
Wir hoffen, dal3 auch dieser zweite Tell unseres,, Mukoviszidose-Ratgebers* denen, die
ihn benutzen, nttzlich sein werde.

Fir die Redaktion
G.Ullrich
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CF - Ansichten

, Krank und doch gesund?*

Mein Nameist Katjaund ich bin 20 Jahre alt. Mukoviszidose wurde bei mir mit 14 %2 Jah-
ren diagnostiziert, und bis heute zweifelt man trotz eindeutiger Ergebnisse immer wieder
an der Diagnose.

Biszum 11. Lebensjahr war ich eigentlich ,, kerngesund® . Von samtlichen Kinderkrankhei-
ten blieb ich verschont. Im Alter von etwa 11 Jahren setzte es ein, daf3ich 6fter unter Er-
kaltungen litt - zunachst vorwiegend im Herbst - im Laufe der Zeit generell in den Uber-
gangszeiten. |ch wurde alstypischer Fall von chronischer Bronchitis behandelt. Doch mein
Husten wurde von Jahr zu Jahr schlimmer und meine Ausfallzeiten in der Schule durch
Infekte immer haufiger. Aufgrund der sténdigen V erschlechterung und zul etzt auch wegen
Lungenblutenskam ichim Mai 1985 in eine Kinderklinik. Man wollte unter allen Umstan-
den die Ursache finden und das gelang dann auch relativ schnell.

Der SchweiRelektrolytentest hatte die Arzte auf die richtige Spur gebracht.

(...)

Anfangs betrachtete ich Mukoviszidose als etwas, was mich nicht sonderlich berthrte; et-
was, was mich relativ wenig anging - ich sprach kaum dartber - schlief3lich war ich ja
noch ganz gut ,, weggekommen®. |ch sah das Problem nicht als das meinige an. Es dauerte,
eheich begriff, worum es eigentlich geht; daf3 ich nicht auf der Seite der Gesunden stand.
Mein ewiger Reizhusten in den unpassendsten Momenten bewies es mir taglich. Mitleidi-
ge, vorwurfsvolle und auch verstandnislose Blicke waren bald Alltag fir mich. Beleidi-
gende Worte blieben mitunter nicht aus. Ein Hustenbonbon (- véllig nutzlos -) von der ei-
nen Seite als nette Geste, ein Stéhnen von der anderen. Immer das Gefiihl zu haben, zu
stéren, unerwinscht zu sein. Schweil3ausbriiche durch die Anstrengung, Platzangst und
immer wieder Scham und Peinlichkeit wegen einer Sache, fir die ich nichts konnte.

Ich denke, es bedarf viel Kraft und Mut, sich in unserer Zeit als Kranker zu behaupten,
einen Platz zu beanspruchen und anerkannt zu werden. Ich brauche Menschen um mich
herum, die auch mich verstehen. Seit der Abiturstufe habe ich mir zum Vorsatz gemacht,
von Anfang an mit allen Menschen, mit denen ich haufig zusammen bin, Gber Mukoviszi-
dose zu sprechen. Mir sieht man die Krankheit nicht unbedingt an, aber so vermeide ich
vielleicht spatere MilRRverstandnisse oder gar Unverstandnis. Ich bin mit dieser Methode
bisher sehr gut gefahren und muf3 sagen, dal3 ich immer einen sehr netten und auch ver-
standnisvollen Freundeskreis habe. Nattrlichist jeder Neubeginn schwierig. Aber Offen-
heit brachte mich bislang am weitesten.

Eine ganz andere Erfahrung war fr mich das Zusammensein mit CFlern. Die meisten hat-
ten wieder andere Probleme, die fir mich vollkommen fremd waren. Ich lernte CFler mit
unterschiedlicher Betroffenheit kennen. Da zahlte ich pl6tzlich zu den Gesunden unter
Kranken. Auf der einen Seite war ich gliicklich Giber meinen Zustand, andererseits quélten
mich die Gedanken, dal? sich auch mein Zustand verschlechtern konnte. Nach meinem
Krankheitshild gelte ich als ,, leichter Fall“. Meine Lunge ist nur sehr gering geschéadigt.
Aber z. B. inden Augen von Versicherungen bin ich eindeutig Muko-Betroffene, also ein
zu groRes Risiko fir eine Lebensversicherung.

Immer wieder die Frage: krank und doch gesund oder gesund und doch krank?

(..



CF - Ansichten

, ...aber wer hat denn je gesagt,
dafld das Leben leicht sein wirde?*

Er hat mich in 26 Jahren Ehe immer wieder zum L achen bringen kdnnen - trotz CF.
Esist wirklich nicht einfach, eine langjahrige Ehein ein paar Worten zusammenzufassen,
aber ich werd' s versuchen...

Alsich meinen zukinftigen Ehemann das erste Mal sah, hielt ich ihn zun&chst fir einen
total merkwirdigen Typen. Ich sal3 mit einer Freundin zusammen, als Paul ins Zimmer
kam, um zu telefonieren. Er alberte herum und bald hatte er jedermann so weit, Uber seine
Person zu lachen.

Ichwar damals 20 und hielt mich fir viel zu erwachsen, um mich von seinen Albernheiten
beeindrucken zu lassen. Aber ins Auge gefaldt hatte ich ihn schon. Und er offenkundig
auch, denn ein Jahr spater waren wir verheiratet.

Zuder Zeit war ich ziemlich intensiv dabel, die CF zu verleugnen und zu verdrangen. Das
lag wenigstens zum Teil daran, daR meine Arzte nicht glaubten, daRich tiberhaupt CF hat-
te. (Im Grunde, so meinten sie, muf3te sie ja schon gestorben sein, wenn sie wirklich CF
hétte.) Weil esmir damals also ziemlich gut ging, fiel esauch leicht, mich selbst Gber den
Ernst der Lage hinwegzutauschen.

Zwei Jahre nach unserer Heirat wurde die CF nochmals geprift und bestétigt. Auch wenn
das bedeutete, dal3 wir einige unserer Ziele und Plane &ndern muf3ten, kamen wir doch
ganz gut damit zurecht. Wir entschieden, dal3 ich so lange weiterarbeiten wirde, wie es
gesundheitlich vertretbar sein wirde. (...)

Wir entschieden uns auch, keine Kinder zu bekommen, denn es gab keine Moglichkeit,
sicherzustellen, dal3 das Baby keine CF haben wirde. AulRerdem waren wir der Ansicht,
dal3 es zu egoistisch sein wirde, Kinder in die Welt zu setzen und zu wissen, dal3 wir eine
Erbkrankheit weitergeben konnen. Wir haben diese Entscheidung nie bereut. Wir haben
viele Nichten und Neffen und einige Patenkinder, die unser Bedurfnis, Kinder um uns zu
haben und fir sie da zu sein, vollauf séttigen.

(...)

Alsich schlief3lich mit der Arbeit aufhéren mufdte, waren einige gravierende Umstellungen
notig. Nicht zuletzt, weil uns die Rentenzahlungen von der Behdrde verweigert wurden.
Aber wie Uiblich haben wir auch das gemeistert. Nattrlich wére esmit einer Rente |eichter
gewesen - aber wer hat denn je gesagt, dal3 das Leben leicht sein wiirde?

(...)

Paul ist noch immer mein Lieblings-Clown und es gelingt ihm noch immer leicht, mich
zum Lachen zu bringen. Ich bin so dankbar fiir seinen Sinn fir Humor, der mein Leben so
bereichert hat. Wir haben viel Spal’3 miteinander gehabt in den vergangenen 27 %2 Jahren,
und ich hoffe, es werden noch einige dazukommen. Ich bin so froh, meinen allerbesten
Freund geheiratet zu haben. Danke, Paul, dal3 Du immer fur mich da bist.

(Bei diesem in Ausziigen wiedergegebenen Bericht handelte es sich um einen Beitrag, den Kathy Russell
aus Gresham (USA) fur die Zeitschrift CF-Roundtable (1991, Nr. 4, S. 11) geschrieben hat und den G.
Ullrich mit freundlicher Genehmigung der Autorin Ubersetzt hat.)
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. ...ich fuhle mich so wie mitten in
einem Neubeginn®

Esist jetzt genau 8 %2 Monate her seit der Transplantation (im Folgenden: Tx), und ich
fuhle mich so wie mitten in einem Neubeginn. Mittlerweile - sagen wir so seit zwei, drel
Monaten - kann ich auch von der korperlichen Kraft her wieder fast alles machen, undich
uberlege mir natdrlich, was ich nun mit meinem neuen Leben anfangen werde. ...

Die erste Zeit nach der Tx war schon nicht mehr so leicht, aber wenn man ,, da drinnen
steckt”, merkt man es nicht so (und auf3erdem hat man ja vorher auch so einiges mitge-
macht); und die taglichen Fortschritte, die man macht, spornen einen auch an.

Nun, alsich auf der Intensivstation wachgeworden bin, konnte ich erst ‘mal tGberhaupt
nichts tun: mich kaum bewegen, nicht sprechen (weil man jaintubiert ist), also auch nichts
essen und trinken. Die ersten Tage habe ich auch nur etwas verschwommen sehen kénnen,
zwischendurch bin ich wohl immer etwas eingeschlafen, aber auch nie lange an einem
Stuck, weil die Schlduche und Drainagen erstmal stéren und auch verdammt weh tun und
ich mich nicht wie gewohnt hinlegen konnte.

Man wird auch gut ,, Uiberwacht*, sténdig schwirrt eine Schwester oder ein Pfleger um ei-
nen herum und spritzt abwechselnd injeden Zugang etwas hinein. Esist schon gut, dal3die
ganzen Apparaturen hinter dem Kopfende sind und man sie nicht so richtig mitbekommt.
Man braucht schon etwas Gottvertrauen, dald dajeder seine Aufgabe und dierichtigen Me-
dikamente beherrscht. (Wenn ich bedenke, dal ich friher immer gut ,, aufgepaldt‘ habe,
wenn die Schwestern einen Tropf oder den Perfusor mit Fortum oder Gernebcin ange-
schlossen haben - so fehlte mir dann hier vollig der Uberblick.)

Also dachteich mir: , Die werden das schon alles richtig machen, und eswird jaauch nicht
ewig dauern.”. Bald kommeich jahoch auf die Station 15, namlich dann, wenn man extu-
biert wird. Bis dahin konnte ich mir Uberlegen, wasich mir wohl alles wiinsche, meistens
schwirrten Getranke vor meinen Augen herum. Denn das war wirklich sehr unangenehm -
der standig trockene Mund - und da helfen die Zitronenwattestabchen auch nicht viel.
(...)

Zur Therapie kommt dann auch jeden Tag eine Krankengymnastin und ein Masseur, so daf3
man schon mal wieder versucht, alles anzuspannen und zu bewegen. Esist ein sehr eigen-
artiger Zustand, in dem man sich befindet, wohl wegen der vielen neuen M edikamente, an
dieder Korper sich erst ‘mal gewdhnen muf3. Also ich hatte den Eindruck, schon alles mit-
zubekommen, nur es ist alles ein wenig verschoben: die Reaktion, die eigene Antriebs-
kraft, die Schmerzgrenze. | ch habe mich immer wieder gewundert, wie man das alles aus-
halt, aber man halt aus. Und der Lieblingssatz der Chirurgen ist: ,, Da mufd man durch, da
mufd man einfach durch.”.

Und damit die neue Lunge auch wieder , lernt“, sich zu bewegen und ,, zu atmen®, muf3
man selbst tief und gut ein- und ausatmen, immer wieder. Jetzt wird der eine oder andere
sich fragen: , Wieist das denn, bekommt man denn dann richtig L uft?* (Unser allerwich-
tigstes Wort.)

Nun, das kommt nicht von heute auf morgen, man bekommt zwar genug L uft, aber auch
erst noch * mal Sauerstoffzufuhr, und dann mufd man trainieren(!), atmen, die Lungenmus-
kulatur wieder stérken. Dasist zwar nicht schwer, nur ungewohnt, und man mul3 gegen die
Narbe (die bei mir quer unter der Brust verlauft) angehen, die anfangs ganz schon ziept
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und spannt. Eine andere Hilfe bekommt man, in dem man abgeklopft und ausvibriert wird,
damit die Lunge irgendwie immer in Bewegung ist. Also eine deftige Massage quer Uber
den Ricken, und je nachdem, wie ,, befleischt“ man dort ist (ich hatte 44 kg bei einer Gro-
Revon 1,71 m), ist es eben mehr oder weniger angenehm.

Dann endlich am funften Tag bin ich extubiert worden, also ich habe da nichts Grof3artiges
gemerkt, ich hatte erwartet, dald ich jetzt nach Luft schnappe oder irgend etwas - also bei
mir war nichts. Am néchsten Tag bin ich dann samt Bett und Perfusoren auf die Station 15
gekommen in das Zimmer 11. Dort kommen die,, Frischen immer hin. Ein 6-Bett-Zimmer
fur einen ganz alleine. Hier sieht man dann auch jeden Tag die Fortschritte, die man
macht, und eswaren auch immer viele Leute vom Personal da, die mir geholfen haben und
die einen auch antreiben. Von Hantel - und Stocktibungen Uber Dehn- und Muskeltraining
bis zum Ergometerfahren, und das macht Spal3. Jeden Tag eine Drainage weniger. Nach
neun Tagen konnteich also , frei“ und alleine im Zimmer herumgehen (dann hatteich nur
noch zwel Zugange: einen in der Leiste und einen am Hals, aber die sptirt man dann nicht
mehr). Dann lockt es einen ja aus dem Zimmer - was ist da drauf3en los? Halt! Erst die
Gummihandschuhe und den Mundschutz anziehen. Man gewohnt sich an alles.

Ich muf3 schon sagen, ich war richtig stolz, alsich am sechsten Tag, also mein erster Tag
auf der 15, den ganzen Gang auf und ab gegangen bin (drei Schwestern im Gefolge, die
mir die Drainage und Perfusoren hinterhergetragen haben). Die Lunge wird besondersflei-
Big trainiert. Man lernt die Autogene Drainage (die wir ja auch alle wohl schon sehr gut
beherrschen), inhalieren ,darf man auch ein paar mal am Tag. Dann bekommt man eine
Respiradyne, ein Atemgerét, wo man hineinpustet und man so jeden Tag seine Werte mes-
sen kann. 1,5 Liter FVC war bei mir der erste Wert - nicht besondersviel, dachteich, weil
ich vor der Tx bei knapp einem Liter war. Aber wie gesagt, man muf3 erst die Lungenmus-
kulatur trainieren, dann geht es ganz schnell: 1,7, 1,9 ... 2,4, mittlerweile binich bei 3,21
und es wird bestimmt noch mehr.

Nach drei Wochen bin ich entlassen worden. Eigentlich fand ich das recht frtih, aber ich
habe mich gut gefuihlt. Nur eben noch nicht so kraftig. Diedrei Stunden Autofahrt bisnach
Hause, und das dann erst mal jede Woche, war ganz schon anstrengend. |ch habe dann eine
Nacht in einem kleinem A partment tbernachtet (dem sogenanntem D-Haus), um dann am
nachsten Morgen in der Ambulanz zu erscheinen. Auch wenn nicht besondersviel gemacht
wird: Blutabnahme, Rontgen, Lungenfunktion, ab und zu Bronchoskopie und eventuell
Biopsie, so ist man doch den ganzen Tag dort (bis 15 oder 17 Uhr); man gewohnt sich dar-
an. Mittlerweile freue ich mich jasogar auf die ambulanten Termine, weil man dort jaim-
mer wieder andere Patienten trifft (jetzt habe ich einen drei bis vier Wochen Abstand fir
die Routineuntersuchung).

Wenn ich jetzt Gberlege, was meine schonsten Erfahrungen oder Erlebnisse sind, wasich
jetzt kann und was mir in der Zeit vor der Tx einfach nicht mehr méglich war: Ich bekom-
me Luft ohne Sauerstoffzufuhr. Ich hatte nachts seit einem Jahr Sauerstoff genommen und
dieletzten Monate auch stundenwei se tagstiber. Anfangs war es sogar ungewohnt, ins Bett
zu gehen, ohne die grune Sauerstoffbrille anzuziehen - irgend etwas fehlt doch, aber ich
bekomme genug Luft (sogar dreimal mehr als vorher) und ich brauche auch keine drei
Kopfkissen mehr. Tja, und jetzt weildich auch wieder, was,, durchschlafen* bedeutet. Ein-
schlafen und wenn man dann wieder wach wird, ist es dann tatsachlich schon nachster
Morgen und nicht erst ein oder zwei Stunden um. (Vorher war ich jede Nacht 5 - 10 mal
wach geworden.) Also das st fur mich schon ein Segen.
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Eine andere Sache ist das Essen. Ich hatte mit meinen 44 kg nicht viel zu bieten und jetzt
habe ich einen sehr guten Appetit und ich , kann* essen, vorher habe ich oft nichts mehr
herunterbekommen, so dal3 das Essen schon teilweise eine ,,Qual® war. Aber mit meinen
nun 60 kg verstehe ich zum erstenmal in meinem Leben Leute, die sich um lhre Figur
Probleme machen und von , Abnehmen® sprechen. Man nimmt einfach zu: einmal, weil
man mehr i3, dann durch die Medikamente, und weil alles viel besser verstoffwechselt
wird durch das gentigende Sauerstoffangebot.

Nun, und mit einem guten Gewicht und gentigend L uft hatte ich auch wieder viel Kraft fur
ales, z. B. kilometerlange Spaziergange und Fahrradtouren, Sport (z. B. Laufen und Vol-
leyball) Gberhaupt: Bewegen macht mir Spal3; und was ich natiirlich am meisten genielie:
die zunehmende Unabhangigkeit.

Nicht mehr fir jeden Handgriff Hilfe benttigen oder sich zehnmal zu Gberlegen, ob man
die Treppe hinuntergeht, weil man jairgendwann mal wieder hoch muf3, alle schweren Sa-
chen jetzt selbst tragen kénnen und vor allem nach drauf3en gehen. Mittlerweile ,,darf ich
jaauch wieder unter Menschenmengen. Die erste Zeit nach der Tx soll man schon auf pas-
sen, wo man sich aufhalt, wegen der erhdhten Ansteckungsgefahr.

Andieser Stelle muf3 ich schon ganz ehrlich sagen, dal3 schon einige Komplikationen auf
einen zukommen konnen. Man ist ja mit der neuen Lunge nicht direkt , gesund®.

Ich hatte z. B. einige Male eine Abstol3ung. Das hatte hochdosierte Cortison-therapie und
(mehr oder weniger prophylaktisch) noch zwei Wochen Infusion zur Folge. Manche Pati-
enten erzahlen von tierischen Rickenschmerzen oder Migrane. Also, anscheinend be-
kommt jeder irgend etwas, aber es geht auch alles wieder weg (das gehort eben dazu).
Anfangs sollte man auch noch einen Mundschutz anziehen, und nattrlich gehdren auch
gewisse Therapien und Kontrollen dazu (zum Beispiel Inhalieren, Gymnastik, Sport, A-
temibungen, Blutdruck und Atemwerte regelméfiig messen), aber was macht das schon
gegeniber der neu gewonnenen Lebensqualitét. Diesist Uberhaupt das Stichwort, wonach
jeder seine eigene Entscheidung treffen mul3, ob man sich fir die Transplantation interes-
sieren soll oder nicht.

Ich hatte zwar nie Zweifel, dal irgend etwas nicht klappen kdnnte, aber ich hatte auch | &an-
gere Zeit gedacht: ,, Mir geht esja noch ganz gut”. Nur als esmir dann in den letzten Mo-
naten rapide schlechter ging, bin ich fur mich an den Punkt gekommen: ,, Ich habe nichts
mehr zu verlieren®.

Alsich dann noch dreimal hintereinander einen Blutsturz hatte und ich dadurch noch hau-
figer an den Sauerstoff gebunden war, bekam ich auch den Mut und die Kraft fir eine Tx,
und ich wuf3te auch, dal3ich so nicht mehr lange (dasist zwar relativ) hétte leben konnen -
objektiv wie auch subjektiv.

Dann kamen drei Untersuchungs- und V orstellungstage bei den Chirurgeninder MHH und
- ... ich stand auf der Warteliste. Genau das, was ich wollte.

Nun, wie man sich mit einem Pieper in der Tasche fuhlt, wulite ich nicht. Es war oft sehr
nervenaufreibend, verstarkt durch meine Eltern, die durch | hre eigenen Angste und Sorgen
nicht gerade Ruhe verbreiteten. Fir mich personlich war nicht das Warten das Schlimmste,
sondern vielmehr, daf3 nicht ein Tag verging, ohne dal? jemand dieses Thema ansprach.
Und ich wei 3 auch nicht, wie man seinen Angehorigen und Freunden verstandlich machen
kann, dal? es ftr mich zwel Wege gibt, dieich gleichzeitig gehen mul3: einerseits auf ein
Organ warten und mutig bleiben, auf der anderen Seite: |eben und versuchen aus dem Rest
meines L ebens das Beste zu machen, und zwar mit dem Gedanken ,,vorher“ zu sterben.
Nun, ich hatte wirklich viel Gluck, ich habe nur zwei Monate warten missen und die
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Nachricht bekommen, alsich gerade eine dreiwochige 1 V-Therapieim Krankenhaus hinter
mir hatte, also auch koérperlich wieder etwas fitter war. Und es hat geklappt.

Diesist nun ein winzig kleiner (aber auch entscheidender) Abrif3 von meinem letzten Le-
bensjahr. Ich wiinsche allen CFlern, dal3 sie genitigend Kraft, Freude und Mut haben, ihr
Leben zu leben, egal welchen Weg sie gehen.

,.Wtatsachlich kommt es mir so vor, als sei die
Depression vollstandig mit der CF verbunden®

Zunéchst zu meinem personlichen Hintergrund: ich bin 38 Jahre alt, wurde kurz nach der
Geburt diagnostiziert, bekam aber meine ersten Lungenprobleme erst ca. vor vier Jahren.

Vor 18 Monaten habe ich mich mit Pseudomonas infiziert, was mich sehr traf, weil ich
wul3te, dald man ihn kaum wieder wegbekommt, wenn er erst einmal in der Lunge sitzt.
Eine endlose Abfolge von i.v.-Therapien alle paar Monate, um den Keim wieder zuriick-
zudréngen, schien eine ziemlich entmutigende Perspektive - aber notwendig, wie es fur
mich die regel méiige Physiotherapie neuerdings geworden ist. Nach diesen gesunden 35
Jahren - mit gutem Korpergewicht infolge sorgfaltiger Diét, mit einem vollig normalen
schulischen und sozialen Werdegang, einigen Freundschaften, einer Ehe (ich bin geschie-
den) - nach all’ dem, war es fast wie neu diagnostiziert werden, als die Lungenprobleme
und der Pseudomonas auftauchten. Im Grunde hatte ich mir tber die CF nie ernsthaft Ge-
danken gemacht, aber inzwischen werdeich taglich daran erinnert, so wiedie Mehrheit der
Betroffenen.

(...)

I ch habe neue Freunde in der CF-Ambulanz gefunden. Und ich habe eine Menge vonihnen
gelernt - leider manchmal zu viel. Es gibt da einiges, mit dem ich problemlos hétte Ieben
kodnnen, ohne es zu wissen; so zum Beispiel Komplikationen der CF oder zum Beispiel das
Wissen um die Monate, Wochen, Tage oder Stunden vor dem Tod durch CF.

Ich habe vorher nie daran gedacht, an CF zu sterben - wenn man gesund ist, halt man sich
meist fur unsterblich.

Alles fing letzten Herbst an. (...) Meine Gedanken kehrten immer wieder zur CF zurtick
und ich fing an, mir die Probleme vorzustellen, denen ich moglicherwei se entgegenging.
Oder ich dachte daran, dal3 die K rankheitssymptome zunehmen wiirden, dachte an meinen
Tod durch CF, wie ich es von anderen gehort hatte. Inzwischen well3 ich, daf3 das nicht
notwendig so kommen mul3, aber fehlendes Wissen hat mich dafiir sehr empfénglich ge-
macht.

(...)

Der Umstand, dal3ich alleine lebe, verstarkt meine Depression. |ch habe keine Unterstt-
zung durch die Familie und tberlege deshalb, zu meiner Mutter nach Wales zurtickzuge-
hen, in erster Linie meiner korperlichen Gesundheit wegen, aber auch um mich moralisch
aufzubauen. Ich glaube, meine Bekannten meinen, dal3 ich diese Depression doch inzwi-
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schen abgelegt und Uberwunden haben sollte. Aber so einfachist dasnicht. Sieist mehr als
eine Stimmungsschwankung geworden, sieist eine Krankheit. Anstatt siealseine Abfolge
gedriickter Stimmungen abzutun, habeich siejetzt als eine eigenstandige Krankheit aner-
kannt, die eine eigene Behandlung erfordert. Ich schaue jetzt ganz niichtern auf die De-
pression und versuche, die kdrperlichen und seelischen Grunde herauszufinden. (So pas-
siert esimmer wieder, daf3 sich die Depression einschleicht und mich tberfallt, wennich
wieder verstarkt an Infektionen und Fieber leide.)

Tatsachlich kommt esmir so vor, alssei die Depression vollstandig mit der CF verbunden,
alsware sie ein neues Symptom der CF. Wenn die CF keine Probleme bereitet, ist die De-
pression Lichtjahre entfernt.

Am schlimmsten war’ sim November, alsich eine heftige Infektion mit Haemophilus In-
fluenza durchzustehen hatte. Mein Fieber stieg Giber mehrere Tage an, ich war sehr kurz-
atmig, hatte keinen Appetit und sagte mir, dal3 es tiberhaupt wenig Zweck hétte, weiter zu
essen, denn es wiirde ja doch nur den Zeitpunkt meines Todes hinausschieben. Warum
nicht einfach aufgeben und sich in das Unvermeidbare schicken? Eine Art schleichender
Selbstmord.

Heute schaudert’s mich, wenn ich an diese triiben Gedanken zuriickdenke, aber wenn die
Depression kommt, passiert es so leicht, mit ihr in die tiefsten Tiefen abzurutschen.

(...)

Ich legte die antidepressiven M edikamente, die mein Arzt mir verschrieben hatte, bel Sei-
te, denn sie schienen sowieso nicht zu helfen. Statt dessen wurden mir psychol ogische Be-
ratungsgesprache empfohlen, die mir etwas helfen, indem ich meinen Gefihlen und Ge-
danken dort freien Lauf lassen kann. Aber meine grundlegenden Angste kénnen auch sie
nicht beseitigen. Wenn ich nur den Augenblick ungeschehen machen kénnte, an demich
vom typischen Tod durch CF erfuhr - ich bin sicher, ich wirde noch sorgenfrei wie friher
leben, selbst mit den gesundheitlichen Verschlechterungen. Aber was geschehen ist, ist
geschehen. Es hangt davon ab, es zu akzeptieren. Oder wie meine Lieblings-KG einmal
weise zu mir sagte: ,, Es schadet Dir nicht, solche Gedanken aus dem Schrank herauszu-
nehmen und sich mit ihnen auseinanderzusetzen - solange Du sie auch wieder zuriick in
den Schrank stellen kannst!“ Genau das ist es, was mir noch immer manchmal so schwer
fallt.

Immer noch habe ich so extreme Stimmungsschwankungen, manchmal von einer Minute
auf dieandere; jeden Tag fuhlt sich das L eben fir Augenblicke so an, als sei es zu schwer,
um damit fertig zu werden, und dann mochte ich fliehen, in den Schlaf fliehen. (...) Ich
weine leicht, aber ich lache auch leicht und manchmal verzehrt mich ein Gefuhl der Schuld
- eine Ubliche Ursache der Depression. (...) Ich versuche auch, ein positiveres Denken wie-
derzufinden, wie esfur mich in den Jahren meiner guten Gesundheit typisch war. Negati-
ves Denken |&dt Niedergeschlagenheit geradezu ein, die sich wiederum auf die korperliche
Verfassung auswirkt, wie mir gute, sehr positiv eingestel lte Freunde immer wieder in Er-
innerung rufen. Optimistisch in die Zukunft blicken ist wichtig, die Hoffnung auf bessere
Medikamente und Therapien, auf den wissenschaftlichen Durchbruch. (...)

(Bei diesem in Ausziigen wiedergegebenen Bericht handelte es sich um einen Beitrag, den Rose Grosvenor
aus London fir die Zeitschrift der internationalen V ereinigung der CF-Erwachsenen (LACFA-Newsletter,
1991, Nr. 26) geschrieben hat und den G. Ullrich mit freundlicher Genehmigung der Autorin und der
IACFA Ubersetzt hat. Inzwischen hat Frau Grosvenor mit der Hilfe einer Psychotherapeutin, die Hypnose-
Techniken verwendete, die Depression Uberwinden kénnen.)
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, Solange es mir gut geht ...
fahleich mich (fast) normal*®

(...)

Ein Leben mit CFist wieein Spiel mit harten Spielregeln, die einem hier und davielleicht
zu hart und ungerecht erscheinen. Halteich mich aber daran und akzeptiere diese, riickt die
Krankheit immer weiter in den Hintergrund. Jeder ,, Verstol3* gegen eine dieser ,, Spielre-
geln® rickt mich immer weiter zur Grenze hin. Das stort vielleicht nicht so, wenn man
sich’snoch leisten kann. Wenn ich aber schon vorm Abgrund stehe, werdeich mich hiten,
einen Schritt zu weit zu gehen!

Solange es mir gesundheitlich gut geht (und das gelingt mir eben nur bei konsequenter
Therapie und erzwungener Selbstdisziplin), fuhleich mich (fast) normal und |eistungsfa-
hig. Ich denkein diesem Zustand sicherlich weniger an meine Krankheit und an mein ,, CF-
Schicksal“ alsin Krisensituationen. In schlechten Zeiten, so kommt esmir vor, binich den
Grenzen, diemir CF gibt, so nahe, dal3ich sie schmerzhafter erlebe als sonst. Vielleicht ist
es sogar ein Teufelskreis: in Krisenzeiten nimmt der Stellenwert von CF so deutlich zu,
dal3 alles andere in den Hintergrund riicken muf3. Dann ergibt sich fir mich eine gewisse
Ohnmacht der Krankheit gegentiber, ein kréfteraubender Kampf, um von dieser Grenzsitu-
ation wieder weg zu kommen. Sobald ich mich dann wieder im gesundheitlichen Gleich-
gewicht befinde, stabilisiert sich auch wieder mein psychischer Zustand und ich kann mei-
ne Aufmerksamkeit auch anderen Schwerpunkten in meinem Leben widmen.

Esfallt mir wirklich nicht leicht, daf3ich ausgerechnet in,, schwachen Zeiten psychisch so
stark sein muf3.

Jetzt bin ich 23 Jahre alt - bis jetzt habe ich es doch immer wieder geschafft ,, Uber die
Runden zu kommen®. Sicherlich Dank meiner Eltern, die mich kontinuierlich und konse-
guent zur Selbstdisziplin erzogen haben und mir besonders in Krisenzeiten einen starken
Ruckhalt gaben. Seit 3 Jahren binich berufstatig und mui3 feststellen, dal3 mich meine Ar-
beit bisher positiv beeinflufit hat. Schon das Gefiihl, am Arbeitsplatz gebraucht zu werden
(ich bin Volksschullehrerin), gibt mir Kraft und Mut, mein Leben mit CF zu meistern. CF
darf kein fatales Schicksal sein oder werden! Vielmehr ist CF eine Herausforderung, die es
gilt anzunehmen!

Dasist zumindest meine Einstellung (die ich mir in Krisensituationen immer wieder ver-
deutlichen muf3). Wenn schon ein Leben mit CF, dann sollte das L eben auch im Vorder-
grund stehen. Schliefdlich ist letztendlich alles Leben todlich -auch das der sogenannten
, Gesunden®!
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,...dal3 ich mit der Krankheit lebe
und nicht fur sie"

Ich bin 29 Jahre alt, habe CF und seit Juli 1990 sind wir stolze und gliickliche Eltern einer
gesunden Tochter.

Muko ist bei mir im 5. Lebensjahr diagnostiziert worden. Mit 20 wurde zusétzlich ein Dia-
betes mellitusfestgestellt, der seit 1987 insulinpflichtig ist. Lungenproblemetraten bei mir
erst ein Jahr spater auf, dieich mit| - 1,5 Stunden Therapie taglich gut im Griff habe.

Das Entscheidende fir eine Partnerschaft war fir mich, dal3ich mit der Krankheit gut zu-
rechtkomme, denn die schlimmste Vorstellung fir michist es, dem Partner im alltaglichen
Leben zur Last zu werden. Sicherlich, in Situationen, in denen es mir nicht so gut geht,
nehmeich gern Hilfean, diein dem Moment ftr meinen Mann auch selbstverstandlichiist.
Fir das Harmonisieren der Partnerschaft ist es wichtig, dal? der Partner Uber Krankheits-
bild und -verlauf genau informiert sein muf3, damit er auch weif3, was auf ihn zukommen
kann. Daher haben wir, bevor wir eine feste Bindung eingegangen sind, langere Zeit zu-
sammengel ebt. Phasen, in denen es gesundheitlich nicht so optimal aussieht, sind eine gute
Probe. Fuhlt sich der Partner den auftretenden Belastungen (physi sch und psychisch) nicht
gewachsen, bleibt die Moglichkeit einer frihzeitigen Trennung. Heute, nachdem wir einen
gemeinsamen Weg angetreten haben, sind wir ein so gut aufeinander eingespieltes
» 1eam”, dal3ich oft gar nicht mehr bewul3t merke, dal3 mein Mann mir Arbeiten abnimmt,
die ich sonst nicht geschafft hétte.

Was es uns leicht macht, ein doch ziemlich normales Leben zu fihren, ist die Tatsache,
dal3ich mit der Krankheit lebe und nicht fir sie. Alle Umstande, die die CF mit sich bringt,
werden in den Alltag integriert und der Tagesablauf nicht nur von ihr diktiert.

. Geharnischte Antworten
auf einige CF-Fragen*

Jeder hat doch andere Sorgen, und ich fande es altklug, wenn mir jemand erzéhlen wiirde,
was ich tun soll ,,wenn alle anderen schoner und fitter sind...“ - wobei ich das noch nie
gemerkt habe.

» S0l ich tber meine CF sprechen? ist wohl keine Frage, denn blind etwas zu verschwei -
gen, was zu meiner Person gehort, ist wohl fast eine Dummbheit, doch ich bin auch kein
Mensch, der mit einem Schild und der Aufschrift ,, CF-krank* durch die Gegend lauft. Ein
Mensch, dem die Krankheit fir jeden deutlich Zeichen aufgedriickt hat, muf3 doch viel
mehr dartber sprechen als einer, der wie tausend andere Durchschnittsmenschen aus-
schaut. Wem soll ich denn da einen Rat geben? Ich kdnnte sagen: ,, Alles zu seiner Zeit",
aber das ist wohl kein Rat, sondern eine Phrase.
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» Unabhangigkeit - auch fir mich?‘ ist mir zu abstrakt. Wer sich von seiner Krankheit ab-
hangig fuhlt, ist sehr zu bedauern. Irgendwann muf3 man wohl mal gelernt haben, mit CF
zu leben, ohne dauernd an Selbstmitleid zu sterben.

(...)

» Gesunde Geschwister und wir®, was soll ich denn da grof3 beschreiben, meine Schwester
ist neben mir aufgewachsen und hat alles akzeptiert, wie esist, und wir sind auch heute
noch sehr gute Geschwister mit den gleichen Problemen des L ebens, nur dasich immer das
eine Problem mehr habe. Dieses Thema gibt keinen Stoff fir einen Erfahrungsbericht bei
mir. ,, Einsamkeit... und was man dagegen tun kann“ ist fur mich kein Thema, denn Ein-
samkeit ist ftr mich ein Luxus, den ich mir nehmen muf3, um mal auszuspannen, dochich
kann mir vorstellen, wer echt einsam ist, fir den wird die Krankheit total erdrtickend.

, CF - das auf und ab“ ist ein Thema, was sehr schwierig in Worte zu fassen ist ohne mit-
|eiderheischend zu wirken, fur michist esaufl3erdem zu privat. Dasvorletzte Thema (chro-
nisch in Behandlung, Anm. d. Red.) ist genau wie das dritte Thema (Unabhéngigkeit -
auch fur mich?, Anm. d. Red.) fUr mich nicht richtig anzufassen, denn wem die Behand-
lung zum Hals raushangt, der weil3 nicht, mit welcher Krankheit er lebt oder hat es nicht
verstanden, damit umzugehen.

(..)

, S0ll ich tber meine CF sprechen?*

Ich heiRe Michaelaund bin jetzt 19 Jahre alt. Wiefast allen CFlern sieht man auch mir die
Krankheit nicht auf den ersten Blick an. Taucht aber die Frage nach dem Alter auf, kom-
men schon die ersten Probleme (,, So alt bist Du schon? Ich hétte Dich hdchstens auf 12
Jahre geschatzt!“ - eine bldde, taktlose Bemerkung, die ich immer wieder hoére und die
mich immer wieder auf die Palme bringt!). Wird man dann noch wegen einer tiefen Stim-
me und schlimmen Husten angesprochen, ist spatestens eine Erklarung nétig. - Ich habe da
einen ziemlich grofl3en ,, Antwortkatalog”. Der beinhaltet Antworten wie,, momentan erkal -
tet", , so was dhnliches wie Asthma*“, ,, chronische Bronchitis* oder ,,1ch habe CF' . Natir-
lich erzéhle ich Fremden nicht einfach freimitig von meiner Krankheit. Auch ndhere Be-
kannte wissen nicht in jedem Fall, was es mit mir und CF auf sich hat. Fir viele binich
einfach , lungenkrank®. Damit bin ich bisjetzt auch ganz gut ausgekommen. Man hat mir
stets ein gesundes Mal3 an Riicksicht entgegengebracht. Oft ist es aber so, dal3 ich gegen-
Uber Freunden das Bedurfnis hatte, ihnen alles zu erzahlen. Auch das hat mir keine merk-
baren Nachteile eingebracht. Schwierigkeiten hatte ich jedoch bis vor gar nicht so langer
Zeit, zu Erwachsenen dartiber zu reden (L ehrer, Ausbilder). Dabin ich meinen Eltern sehr
dankbar, die schon immer zu mir und der Krankheit gestanden haben. Sie informierten
immer meine Klassenleiter, Sportlehrer usw., so dal3 ich keine Schwierigkeiten bekam.
Heute bin ich weniger schiichtern und habe kaum noch Hemmungen, Gber meine CF zu
reden. Zu dieser Offenheit haben mir nicht zuletzt die Treffen mit anderen CFlern gehol -
fen. Grundsétzlich bin ich der Meinung, dal3 man den Menschen, die man gern hat, die
man liebt, mit denen man oft zusammen ist, auch von der Krankheit und den dazugehdren-
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den Problemen erzahlen sollte. Versucht man krampfhaft, sein Handicap zu verbergen,
macht man sich nur unglicklich und unnétig das L eben schwer.

_lch stehe nicht unter dem auf3eren Druck,
es ‘zu etwas bringen’ zu mussen*

Ich habe Mukoviszidose!

Ich bin krank. Ich funktioniere nicht, wie esverlangt wird. Ich weil3, dal3ich keine Erwar-
tungen befriedigen kann. Will ich das? Soll ich meine verbleibende Kraft dazu verbrau-
chen, mich auf einen Konkurrenzkampf einzulassen, den ich nicht gewinnen kann? Ich
werde verlieren - spater oder friher. Warum also? Wenn es mir gelingt, den Wettbewerb
zu vermeiden, vermeide ich auch die Niederlage. | ch stehe nicht unter dem auf3eren Druck,
€s ,,zu etwas bringen“ zu mussen wie ein als gesund Bezeichneter - jedenfalls, wenn die
Menschen in meiner Umgebung meine Lage kennen und verstehen. Das heil3t, ich mufl3
nicht fremde Erwartungen erfiillen, sondern kann mich ganz auf die eigenen konzentrieren.
Korperlich bleibe ich zwar an meine zunehmende Unbeweglichkeit gebunden, aber gerade
deswegen steht es mir offen, geistig frei zu sein.

Von friher Jugend an bezieheich den Tod - den eigenen - in meine Gedanken ein. Er kann
und wird mich treffen, aber nicht unvorbereitet. Der Tod verliert seine damonische Gestalt.
Selbst bei allen Unannehmlichkeiten, die er ausstrahlt, wird er eine kalkulierbare Grolie.
Solches Wissen bedeutet mir ein Leben ohne Angst. Gesunde dagegen, versuchen sich
vielleicht unbewulf3t, sich mit ihrer selbst auferlegten Alltagshektik und sichtbar vorgefhr-
ten Lebendigkeit nur ihre uneingeschrankte Vitalitat zu beweisen - vielleicht, um den Tod
zu verleugnen, der auch in ihnen steckt? Ich brauche nichts zu leugnen, denn mit fort-
schreitender CF erfahre ich sowieso ofter, wie sterblich ich sein werde.

Naturlich sind alle Menschen frei. Aber ich sollte genug Erfahrung haben, mir diese Frei-
heit zu erlauben. Ich kann mit meinem Leben machen, was ich will.

, Das Thema Ausbildung ... war jedenfalls erledigt”

(...)

Mein schonimmer kranklicher Zustand liel3 mir bei meiner Berufswahl eigentlich nur we-
nige Maoglichkeiten offen. Fir meine Eltern und mich stand fest, daf3 ich irgend einen
kaufmannischen Beruf erlernen sollte. 1979 (mit 19 Jahren) war es dann soweit, die Aus-
bildungsstellensuche ging los. Zu Zeiten hoher Jugendarbeitslosigkeit und L ehrstellen-
mangelskein leichtes Unterfangen. Zusammen mit meiner Freundin Susanne (kerngesund),
mit der ich mich in meiner Handel sschulzeit dick befreundet hatte, schrieb ich also Dut-
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zende Bewerbungen. Bald schon stellte sich meine Erkrankung als Hemmschuh heraus.
Susanne hatte es da wesentlich besser.

Meistens schrieb ich in meinen Lebenslauf, daf3 ich schwerbehindert bin - die Absagen
kamen postwendend. Lief3 ich diese Information weg, wurde ich meistens zum Vorstel-
lungsgesprach eingeladen. So auch bei einem Holzgrof3handler, dem ich meine Bewerbung
als Grof3- und AuRenhandel skauffrau geschickt hatte. Das V orstellungsgesprach war gut
verlaufen, bel eitnem zweiten Termin sollte der Ausbildungsvertrag unterzeichnet werden.
Daich eine ehrliche Haut bin, meinte ich, dal3 nun der Zeitpunkt gekommen sei, meine
Krankheit zu erwédhnen. , Muko was?* - jeder von uns CFlern kennt wohl diese oder dahnli-
che Fragen. Das Thema Ausbildung bei diesem Holzgrof3handler war jedenfalls erledigt.
Wenn ich so zurlickdenke, hat mich diese Absage ganz schon fertig gemacht.

(...)

Nach der Ausbildung wurde ich nicht Ubernommen, und so suchte ich erneut einen Ar-
beitsplatz. Nach rund 2 Monaten hatte ich eine neue Arbeitsstelle, wieder mit einer finan-
ziellen Spritze des Staates an den Arbeitgeber. Weil mich das dort herrschende Betriebs-
klima ziemlich fertig machte, kiindigte ich nach 8 Jahren, obwohl ich noch keine andere
Stelle in Aussicht hatte.

In diesen Jahren hatte ich mehrfach versucht, einen anderen Arbeitsplatz zu bekommen.
Meine Krankheit war oft genug ein Absagegrund. Das hat mir aber nur einmal ein Perso-
nalchef offen gesagt. Er hatte sehr negative Erfahrungen mit Behinderten gemacht und da-
her kein Vertrauen mehr.

(...)

Dies hort sich alles sehr negativ an, leider habe ich keine positiven Erfahrungen machen
konnen. Ich bin daher der Meinung, dafl3 ein geplantes Infoblatt fir Arbeitgeber nicht zur
Verbesserung unserer Situation fuhrt, sondern vielmehr zur Folge hat, doch lieber einen
unkomplizierten Gesunden einzustellen. Im Wirtschaftsleben zahlt nur Leistung, eventuel-
le Krankheiten sind ,, Privatvergnigen® und stéren den Betriebsablauf.

Das Schwerbehindertengesetz, urspriinglich zu unseren Gunsten verfaldt, hindert uns nun
an unserer Berufsaustibung. Die Betriebe kaufen sich lieber von Behinderten frei, anstatt
einige einzustellen. Ich habe aber die Hoffnung, dal3 bald jeder Arbeitswillige auf dem Ar-
beitsmarkt dringend gebraucht wird, so dal3 auch wir wieder bessere Chancen haben.

(..)

, 1ch hoffe, fr mich wird diese
Art von L eben noch lange bestehen®

Ich bin 18 Jahre alt und mache eine Ausbildung zur Burokauffrau in einem Grof3unterneh-
men.
CF wurde bei mir im Alter von 11 Jahren endgiltig festgestellt.

(..)
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Ich wuchs ganz normal auf. Meine Pubertét setzte spéter ein als bei gesunden Madchen.
Das war schlimm fir mich. Ich sah standig zu, wie meine Zwillingsschwester &uf3erlich
erwachsener wurde. Sie ist gesund, genau wie auch meine grof3e Schwester (23).

(...)

Mit 15 Jahren entschlof3ich mich, mehr Gber meine , komische” Krankheit zu erfahren und
liel3 mir von einem Freund und M edizinstudenten die Kontakte mit der CF-Klinik kntpfen.
Ichwei 3 nicht, wasich davon erwartet oder erhofft habe, aber nachdemich einen Tag dort
verbracht hatte, stand fur mich einesfest. Niewieder! |ch kann gar nicht genau sagen, was
mich daran nun so gestort hat. Der behandelnde Arzt erzahlte uns etwas von einer nicht
funktionierenden, vollkommen verstopften Bauchspeicheldriise. Mein Hausarzt - mittler-
weile hatte ich zu einem Internisten gewechselt - lachte nur einmal und meinte: ,, Dann
wirdest Du nicht so hier sitzen und wérst nicht in der Lage, ein Leben zu fihren, wie Du
es fuhrst.”

(...)

Allesin allem schwor ich mir, wie schon gesagt: Nie wieder! und die Sache schlief wieder
ein. Bisvor rund einem Jahr machte ich gar nichts mehr. Ich lernteim Mai 1990 auf dem
Katholikentag in Berlin eine M edizinstudentin kennen. Wir freundeten uns an und sie setz-
te sich unheimlich dafur ein, dald ich Kontakt zur Selbsthilfe fand. Sie fuhr mit mir zum
Treffen dieser Gruppe und machte mir klar, dal3 eswichtig ist, etwas zu unternehmen und
sich nicht auf meinem gesundheitlich sehr guten Zustand auszuruhen.

In meiner Freizeit bin ich durch meine Krankheit so gut wie gar nicht beeintrachtigt. Ich
binin vielen Bereichen aktiv und mitunter froh, wennich mal Zeit habe, zu Hause zu blei-
ben. Aktivitéten in der katholischen Jugendarbeit, Politik, Fastnacht und sonstige Aktivité-
ten sind fUr mich ein Mittel punkt in meinem Leben. Alle meine Freunde sind sehr bemiiht
um mich. Ich kann nicht behaupten, daf3 ich keinen Ansprechpartner habe, wenn ich mal
ein Problem mit der Gesundheit habe. Auch in meiner Ausbildung finden sich immer wie-
der interessierte Menschen. Esist klar, dal3 man wegen der Husterel immer wieder ange-
sprochen wird. Erkadltung? Ansteckend?... Wenn ich dann von CF spreche, seheich nur ein
paar Fragezeichen auf den Gesichtern. Notdurftig fange ich dann an zu erkléren, was das
ist. Viel weil3ich jaauch nicht, aber ich bin dabei, mich zu informieren.

Ich hoffe, fr mich wird diese Art von Leben noch lange bestehen. Ich bete darum.

. Soll man CF hellen?”

Im Mérz ‘91 fand in Bern ein Treffen von CF-Betroffenen statt zum Thema:
, Falls man CF heilen konnte - mochten wir Direkt-Betroffenen dies? Was wirde das in
uns ausldsen? Waren wir ‘ nachher’ noch dieselben Menschen?

Innerhalb von knapp drei Monaten sind funf Erwachsene CFler gestorben. Trauer,
Schmerz, Wut, Depressionen - scheint es danicht paradox zu sein, die Frage nach Heilung
auch nur zu stellen?
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Zuerst muR wohl klargestellt werden, was ,, Heilung“ bedeutet: |st es das Wiedererlangen
der Gesundheit, der Energie ohne jegliche Einschrankungen? Oder bedeutet es ein Stabili-
sieren des gegenwartigen Zustandes?

Uns allen ist klar, dal3 gewisse Lungenschédigungen nicht riickgangig gemacht werden
konnen.

Wahrend einige ohne Zogern zu dem ,, Wundermittel“ greifen wirden, haben andere Be-
denken. Wiirde nicht etwasin uns verlorengehen? Durch die Krankheit mit al ihren Gren-
zen glauben wir, das L eben anders anzuschauen alsviele Gesunde. Mehr im Jetzt alsin der
Zukunft, bewufter und weniger oberflachlich zu leben. Sollen wir geheilt werden, um die
Bevdlkerung inihrem Massenverhalten zu unterstitzen, umin die,, Norm“ der von der Ge-
sellschaft aufgestellten Schonheits- und Gesundheitsideal e aufgenommen zu werden?
Sind wir zu arrogant, zu egozentrisch mit dem Anspruch, als Kranke etwas,, Besonderes®
zu sein? Ist eslediglich eine Uberheblichkeit gegentiber ,, Gewdhnlichsterblichen? Wollen
wir damit einen Schutzschild um uns aufbauen, unsere Existenz rechtfertigen, uns etwas
vormachen?

In der Diskussion ist deutlich zum Ausdruck gekommen, dal3 Gesundsein nicht gleichbe-
deutend ist mit Glucklichsein (oder: Kranksein mit Ungltcklichsein). Andererseits aber
auch, dal3 es nicht so sehr darauf ankommt, ob wir nun gesund oder krank sind, um bewul3t
leben zu kdnnen, sondern auf die eigene Lebenseinstellung und das Akzeptieren der Le-
bensumstande. Gesunde sind nicht automatisch ,, gesund”, jeder hat - sei es korperlich,
psychisch oder mit der Umwelt zusammenhéngend - irgend ein Leiden. Lebensqualitat
drtckt sich nicht in der Lebensdauer aus; ,, Selbstverstandlichkeiten” wie Karriere, Partner-
schaft und Familie, Luxus und Wohlstand gehéren auch nicht bedingungslos dazu. Wie
steht es aber mit dem Gesundheitszustand? Wie hoch kann Qualitét sein, wenn der Alltag
so stark eingeschrankt ist, wenn jeder Atemzug M Uhe bereitet?

Meine Aufgabe als Kinderkrankenschwester war in erster Linie, kranke Kinder zu pflegen,
die verordneten Therapien mit ihnen durchzufihren, damit sie moglichst bald wieder in
den ,normalen” Lebensrhythmus zurtickkehren konnten. Doch wir betreuten auch behin-
derte Kinder, denen ein ,normales* Leben versagt bleibt. Ihre Moglichkeiten sind zum
Teil stark eingeschrankt. Hier heif3t es, soviel alsmoglich zu fordern, siesoin den Alltag
zu integrieren, dal3 ihnen und ihren Angehorigen das L eben so leicht als moglich gemacht
wird. Sind es nicht gerade diejenigen Kinder und Erwachsene, die an einer lebenslangli-
chen Behinderung oder an einer schweren akuten, lebensbedrohenden Krankheit leiden,
die dem Leben trotz allem so viel Positives abgewinnen kdnnen und sich schon an Klei-
nem erfreuen? Sind diese L eben weniger wert als gesunde, , normale”? Leistung, Erfolg,
Arbeitseinsatz - viele Behinderte oder Kranke kdnnen hier nicht mithalten. Freude und
Menschlichkeit zeigen, Zuhoren und Sprechen, im Moment |leben, sich Zeit zum Nachden-
ken nehmen - da sind sie vielen anderen einen grof3en Schritt voraus.

Unsere Gesellschaft braucht meiner Meinung nach Behinderte, die dem L el stungsdenken
entgegenstehen und andere Werte setzen. Also braucht sie auch uns. Wir gehéren durch
unsere Erbkrankheit auch in die Gruppe der ,, Anderen®, in die der oft etwas schief betrach-
teten Benachteiligten. Konsequenterweise sollten wir sagen: Nein, wir wollen keine Hei-
lung. Wir dirfen die Verantwortung nicht einfach auf andere Behinderte abschieben, son-
dern sie mit tragen helfen.
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Sind diese Gedanken zu fatalistisch?,, Gottes Willeliefd uns als Behinderte zur Welt kom-
men - also missen wir diese auferlegte Birde so gut als moglich meistern?* Sicherlich bin
ich nicht gegen Medizin. Der Wunsch in unsallen, gesund zu sein, ist bestimmt berechtigt
und verstandlich. Allerdings bin ich gegen medizinische Mal3nahmen um jeden Preis; was
nicht mit verninftigen Therapien erreicht werden kann, soll nicht durch utopische Versu-
che erzwungen werden.

Was ist wohl mutiger: den Weg der Krankheit weiter zu gehen oder den Schritt ins ,, ge-
sunde L eben” zu wagen? Die psychischen Belastungen und die korperlichen Verénderun-
gen bei einer Heilung wéren sicher ,, nicht ohne®. Die oftmal s angenehme Entschuldigung,
CF zu haben (dient sie nicht manchmal als Vorwand, um angenehmen Dingen auszuwei-
chen?) wirde dann entfallen. L&l mich die Angst, als,, Gesunde” nicht mithalten zu kon-
nen (wo?), nicht vorbehaltlos ja sagen zu einer Heilung?

Wie steht es denn mit den Eltern, was geht in ihnen vor? Jahrelang haben sie sich voll und
ganz fur uns eingesetzt, versuchten, uns das Leben so leicht als moglich zu gestalten.
Hofften sie nicht alle darauf, daf3 die Forschung endlich Fortschritte erziele, damit geeig-
netere Medikamente und Therapien auf den Markt k&men, wenn nicht gar eine Heilung...
Finden sie denn, unser L eben als Kranke habe nichts Positives, sei nur Kummer, Last und
Sorgen? Bestimmt nicht. Aber die meisten Menschen wiinschen nur das Beste fir digjeni-
gen, dieihnen nahestehen. Wasist das,, Beste" ? Sie sehen unsere Personlichkeit, aber auch
unseren Gesundheitszustand. M 6échte man nicht seinen Kindern alles Unangenehme und
Unschone ersparen?

Das L eiden mildern? Nicht nur Kranke oder Behinderte,, leiden”. Niemand wird verschont
vor unangenehmen, traurigen und schwierigen Situationen im Leben. Aber alle haben da-
durch die Chance, innerlich zu wachsen.

Wichtig ist wohl, daf3 wir uns bewul3t sind, dal3 unser Dasein genauso |ebenswert sein
kann, wenn wir krank sind. Wir durfen aber nicht daraus schlief3en, dald wir ,, besser” sind
als andere. Jeder Mensch, ob gesund oder krank, hat seine Qualitaten, Fehler, Vor- und
Nachteile.

. Heute kdonnteich es mir nicht mehr vorstellen,
keine Gleichbetr offenen zu kennen*

Eine, innere Uhr* weckt mich, und nur widerstrebend 6ffneich die Augen. Nicht dievolle
Harnblase, sondern ein dicker Klof3 im Hals hindert mich am Weiterschlafen. Jetzt habe
ich die Wahl zwischen ,, unkontrolliertem Hustenanfall“ (dann kénnte ich liegen bleiben)
oder ,, durch Inhalieren abgeschwéachten Hustenanfall“ (das bedeutet aufstehen). Meistens
ringeich mich zu L etzterem durch und verlasse die angenehme Wé&rme meines Bettes. Wie
der stichtige Raucher nach der Zigarette, so greifeich nach dem Inhaliergerét und atmetief
durch: Ventolin statt Nikotin!
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Nach diesem Start mit Inhalieren und anschlief3ender autogener Drainage sieht mein Ta-
gesablauf &hnlich auswie bel gewohnlichen Leuten. Einzig der Husten und die speziellen
Fingerndgel konnten Hinweise darauf sein, dal3 dadoch vielleicht nicht alles soist wie bei
anderen Leuten. Von klein auf wurde mir von meinen Arzten und meinen Eltern immer
wieder gesagt, ich sei ,, nur ein leichter Fall“ von Cystischer Fibrose. Natirlich schétzeich
mich gltcklich dartiber: an den meisten Tagen fuhleich mich gesund. Konnteich einmal in
die Haut eines Gesunden schltpfen, wirden mir vielleicht Dinge auffallen, die ,, patholo-
gisch* sind. Durch jahrelange allmahliche Anpassung gewdhne ich mich an Zustande, die
vielleicht doch nicht ganz normal sind, und schliefdlich bemerke ich sie gar nicht mehr.
Und doch ist es nicht ganz einfach, , kein schwerer Fall“ zu sein! Die Versuchung, das
Wissen um die eigene Krankheit zu verdrangen, sie nicht zu akzeptieren und vor Leuten zu
verheimlichen, ist sehr gro3. Mir scheint oft, ich sei weder Fisch noch Vogel, weder ge-
sund noch krank. Erst wenn das Gefiihl der Gesundheit Uberwiegt und ich eigenméchtig
Medikamente, Inhalationen und Physiotherapie aus meinem Tagesablauf verbanne, erst
wenn sich dann mein Organismus selber zu Wort meldet und gegen die Unterbrechung re-
belliert, dann merke ich, dal3 die Therapie einen Sinn hat und daf3 ich sie brauche...

Viele CF-spezifische Probleme kenne ich nur vom Horensagen. Aber dennoch gibt es auch
fur mich Sorgen, denen ich nicht ausweichen kann: Husten und V erdauungsprobleme, so-
genannte , mude"“ Tage mit verminderter Leistungsfahigkeit und erschwerter Atmung, Ge-
danken Uber Partnerschaft und Familienplanung, Krankenkassenbeitrage (...), dauernde
Abhangigkeit von Medikamenten, das Wissen um die Prognose der Krankheit...

Gegenwartig habe ich zwar das Gefihl, meine Krankheit recht gut zu akzeptieren und sie
alsTeil von mir zu betrachten. Und doch weil3ich, daf3 es V eranderungen meines Gesund-
heitszustandes geben kann, dal3ich bel jeder Veranderung wieder neu meine M dglichkei-
ten und Grenzen erkennen muf3 und daf? jeder Wandel mit Krisen verbunden sein wird.

Als Kind und als Jugendliche hatte ich keinen Kontakt zu anderen CFlern und suchte ihn
auch nicht. Erst im Alter von etwa 18 Jahren tauchte das Bedurfnis nach Erfahrungsaus-
tausch auf. Heute konnteich es mir nicht mehr vorstellen, keine Gleichbetroffenen zu ken-
nen und zu treffen. Nicht zuletzt in der Begegnung mit ihnen habe ich erst erkannt, daf3
jedes Leben Iebenswert sein kann. Und wenn die Gesunden uns voraus haben, da3sieein
,hormales’ Leben fuhren kdnnen, so haben wir von der Krankheit Betroffenen den Vor-
teil, dal3 wir Uber wesentliche Fragen wie Leben und Tod fruher und intensiver nachden-
ken.

Begriffe, wie ,,gesund“ oder ,krank“, ,normal® oder ,nicht normal®, ,leichte* oder
»Schwere” CF - was bedeuten sie eigentlich? Jeder Mensch hat doch ein Ziel und eineLe-
bensaufgabe, jeder mul3 sich selbst erkennen, sich annehmen, wieer ist, mit sich selbst und
seiner Umgebung im Einklang sein, als eigenstandiges und unverwechsel bares I ndividuum
alle Moglichkeiten nutzen, die ihm zur Verfiigung stehen - mit eitnem Wort: Leben!
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, 1ch mul3 ehrlich sagen, oft weil3 ich nicht, wie die ei-
ne oder ander e schlechte Phase vor Uber gegangen ist.”

Der CF-Patient macht in seinem Leben mehrere Krisen durch. Nicht nur die des ver-
schlechternden Gesundheitszustandes sondern zum Beispiel auchin der Familie, im Kran-
kenhaus, im Beruf oder in der Schule (bzw. Lehre, Berufsausbildung). Natirlich gibt es
noch andere Krisenausl 6ser. Ich mdchte hier tber eine besondere Krise sprechen, die mir
seit kurzem erst richtig bewul3t geworden ist. Ich schaue mir im Fernsehen ein Tennis-
match an, es dauert schon tber drei Stunden. Auf einmal werde ich traurig: wenn ich nur
drei Minuten so laufen konnte ohne Sauerstoff, waswurde ich daf ir geben. Genau schaue
ich auf die Atmung der Spieler. Der Unterschied zwischen ,,aul3er Atem” und Atemnot fallt
kaum jemandem auf, richtig nachempfinden kann das nur ein Betroffener.

AulRer Atem bedeutet fir mich mit Kraft und Freude die Grenze seiner korperlichen Leis-
tungsfahigkeit auszuleben. Bei Atemnot sagt doch schon das Wort, dafi3 hier nicht Kraft
und schon gar nicht Freude, sondern eher Angst und Hilflosigkeit bestimmend sind! Ein
schmerzender Vergleich.

Schon lange achte ich nicht mehr auf den Punktestand des Tennisspielers. Die Bewegun-
gen der Spieler sind fir mich jetzt wichtiger. Frei bewegen siesich. Das Spiel fesselt mich
und die Spieler sind entfesselt. Bel mir ist es oft das Gegenteil; Sauerstoffschlauch, Ernéh-
rungssonde, i.v.-Therapie, an all das bin ich gefesselt, angekettet. Jetzt stelleich den O*
Apparat aus. Fur eine Weilebinich frei. Noch kannich mir das erlauben. Wie lange noch?
Mir fallen viele CFler ein, die viel weniger kbnnen und konnten. Manche waren froh, daf3
siein der Nacht statt 4 Liter nur 2,5 Liter Sauerstoff brauchten. Ein anderer, dem es sehr
gut geht, ist stolz, wenn er ohne eine Pause 500 m weiter joggen kann als beim letzten
Mal.

Esist fur mich so wie tber eine Mauer zu sehen, die zu hoch ist. Man springt kurz hoch
und sieht tUber die Mauer. Nattrlich mul3 sich jeder ,, seine” Mauer suchen, jeder kann nur
eine bestimmte Hohe springen. Irgendwann muf3 ich mir eine ,andere” Mauer suchen,
wenn ich sténdig Sauerstoff brauche. I st diesder SchlUssel herauszufinden aus der Krise?
Das Tennisspiel ist zu Ende und ich habe genug ,, tber die Mauer gesehen® und schalte das
O*-Gerét wieder an.

Dieses Beispiel von Krise kann vielerlel Formen annehmen: Man parkt sein Auto auf dem
Behinderten-Parkplatz und ein Passant 1&(3t einen Spruch los, in etwa, was man hier zu su-
chen hétte, wer auf zwei Beinen gehen kdnne und so jung ist, der kann nicht behindert
sein.

Man steigt in einen Fahrstuhl mit vielen Leuten. Die Luft wird knapp oder man muf3 Hus-
ten. Die meisten denken, esist ansteckend und versuchen, sich wegzudrehen. Sie wenden
sich ab. Ich kénnte noch vieles nennen.

Esliegt mir fern, Patentrezepte fur Krisentberwindung zu geben, etwa: ,, mit Krise A daflr
gibt es Losung 5%, ,,Krise B hier ist Losung 8“ am gunstigsten. Das kann niemals gutge-
hen. Vielmehr mochte ich dazu anregen, Uber so eine Krise nachzudenken. Ich mui3 ehrlich
sagen, oft weil3 ich nicht, wie die eine oder andere schlechte Phase voriibergegangen ist.
Auf keinen Fall mit der Friede-Freude-Eierkuchen-Mentalitét oder etwa der Null-Bock-
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Haltung. Meine néchste Krise wird kommen, und gleich welcher Art, ich werde sie nicht
ubersehen.

~Man kann zerstort werden,
aber man darf nicht aufgeben.”

Seit meiner Geburt 1971 ist CF bekannt.

Dies konnte so schnell festgestellt werden, da eine von meinen Schwestern auch CF hatte.
Simoneist 1981 gestorben, und sie war 17 Jahre. Wir waren oft unterwegs, wir machten
dies und jenes. Ich werde sie nie vergessen. Obwohl viele Jahre vergangen sind, ist es
manchmal noch schwierig, Simones Tod zu akzeptieren. Vielleicht klingt dies sonderbar,
aber ich habe durch den Tod von Simone und anderen CF-Freunden gelernt. Ich weil3jetzt,
dal3 ich mein Leben so gut wie moglich meistern werde und auch nicht die Hoffnung far
eine Heilung oder bessere Therapiemoglichkeit aufgeben darf. Es gibt sicher nur wenige
CFler, die nicht das Auf und Ab kennen, ich kenne die Tiefen - dann kommt ein Gefihl
der Machtlosigkeit und Einsamkeit. In meinen guten, gesunden Tagen ftihleich mich fast
wie ein gesunder Mensch, und diese Zeit geniel3e ich richtig.

Meine lebenden Geschwister (4) sind gesund, manchmal beneide ich sie darum. Mit mei-
ner Schwester kann ich tber vielesreden, natirlich auch Gber CF. In meiner Familie weil3
jeder, dal3 ich CF habe, auch meine engsten Freunde. Ich denke, wieso sollen sie es nicht
wissen, ich bin auch nur ein Mensch wie jeder andere.

Dal3 mir die Therapie manchmal zum Halse raushangt, ist glaube ich ganz normal; dies
gibt sich doch schnell, daman merkt, daf3 es einem mit Therapie doch besser geht. Biszum
nachsten , Black out”.

Bald habe ich eine eigene Wohnung. Dies starkt mein Selbstbewul3tsein, man wird zum
grofiten Teil unabhangiger. Ich war nach meiner Ausbildung als Sachbearbeiter fir
Schreibarbeit 1v2 Jahr tétig. Nun steht 99 %ig die Kindigung vor der Tir, daesdiesen Be-
reich nicht mehr geben wird. Ich mache ab April eine Computer-Weiterbildung, damitich
bei einer neuen Bewerbung bessere Chancen habe. Fir michist esauch wichtig, dal3mein
Freund tber CF Bescheid weil3 und es akzeptiert.

Man kann zerstort werden, aber man darf nicht aufgeben.
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~Jemehr ich meine ‘Unmenschen’ informierte,
desto besser fuhlteich mich.”

Mein Name ist Susanne, und ich bin 27 Jahre alt. CF hat man bei mir schon kurz nach der
Geburt festgestellt, jedoch bis ich darliber sprechen konnte, hat es eine Weile gedauert.
In den ersten Schuljahren ging eigentlich alles noch ganz ,normal® zu, doch so ab der
neunten Klasse wurde es schon klarer, daf3 bel mir etwas anders war als bei anderen. Da
konnte ich im Sport nicht mehr die ganze L eistung bringen, da stellte sich ein ziemlicher
Dauerhusten ein. Eine blode Situation.

Eigentlich wul3te man jawarum, aber wie wirden es die anderen auffassen, die, von denen
man sich doch nur ungern unterscheiden wollte. Also hatte es eigentlich niemand zu inte-
ressieren.

Dann in der Ausbildung, nachdem ich den Ausbildungsplatz in meinem , Wunschberuf*
ohne Probleme zugesagt bekam, wurde es doch klar, dal3 es mir nicht so gut ging, denn
nachdem ich zwei bis drei Treppen hinaufgestiegen war mufdte ich eine Pause machen.
Husten mufdte ich natirlich auch oft, blaf3 war ich sowieso und ,,ach Gott nein, wie zart!
Ihr Alter sieht man Ihnen aber gar nicht an!*. Nicht gerade ein Kompliment, wenn man 20
Jahre alt ist, und als Erwachsener fir voll genommen werden mochte. Also raus damit,
denn wenn ich nun sage was ich habe, kann es nur ein paar geben, die mich besser verste-
hen.

»Also dasist so...”

So gab ich gezielte Informationen an die, die sich interessierten. Ich stiefd dabei auf viel
Verstandnis. Vallig neu far mich. Und mit der Zeit merkte ich, je mehr ich meine ,, Un-
menschen® informierte, desto besser fuhlte ich mich. Und da, wo man mich nicht kannte
und mir mitunter einen komischen Blick zuwarf, storte es mich nicht mehr so sehr, denn
schliefdlich kann man es ja nicht allen recht machen.

Jetzt, nachdem ich korperlich fitter bin als friher, daich die autogene Drainage vor eini-
gen Jahre erlernt habe und seitdem auch eine ganze M enge an Gewicht zugel egt habe und
ich nicht mehr so oft bezliglich meiner Krankheit angesprochen werde, hilft mir diese Er-
fahrung der letzten Jahre noch immer.

,Allesin allem empfindeich esimmer noch
als Herausforderung, angemessen
tber meine CF zu sprechen®

Als CF-Beroffener (24 Jahre alt) bin ich oft mit der Frage: ,, Soll ich tiber meine CF spre-
chen?* konfrontiert worden. Man spricht jaautomatisch tber einen sehr personlichen Be-
reich.

(..)
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Das Geflihl, eine Art ,, Maskenball“ zu spielen, war wéhrend der Ausbildungszeit anfangs
kaum vorhanden, nahm aber immer mehr zu: Ein Aufklarungsfilm Gber CF im Fernsehen
zur besten Sendezeit hatte mich in unangenehme Situationen bringen konnen. Aber Gliick
gehabt! Alsich mich entschied, zu studieren, war ich spiurbar erleichtert, nun endlich die
» Wahrheit“ sagen zu kénnen. Sage ich die Wahrheit? Tatsachlich tGiberfalleich niemanden
mit der Nachricht ,,1ch habe CF, werde soundso alt* - mir erscheint es besser, anzudeuten,
was ich habe.

Gepragt hat mich ein Erlebnis - alsich Bekannten einmal locker tber die CF, meinen Ta-
gesrhythmus, L ebenserwartung erzéhlte, war die Reaktion Mitleid. Auch heute noch, wenn
ich diese nun bestens Informierten treffe, erahneich diese mitleidigen Blicke. Seitdem ha-
beich mir vorsichtigeres Verhalten zur Regel gemacht, vergleiche CF lieber mit anderen
Erkrankungen, unter denen sich jeder etwas vorstellen kann (z. B. Asthmaund chronische
Bronchitis), die aber nicht derartige unberechenbare Reaktionen hervorrufen. Nur engsten
Freunden und Bekannten erzéhleich - bel Bedarf und Interesse - mehr tiber meine Erkran-
kung. Allesin allem empfinde ich es noch immer als Herausforderung, angemessen Uber
CF, meine CF zu sprechen. Eine Herausforderung mehr.

~Was niemand wissen sollte,
war doch stets offensichtlich®

(...) , 1hr Sohn wird nicht &lter als 15; tagliche Inhal ationen, Dauereinnahme von Medika-
menten, zahllose Krankenhausaufenthalte und Einschrankungen seiner Lebensqualitat
werden seinen Alltag bestimmen.” - so hief3 es. An Ausbildung und Beruf dachte erst recht
niemand.

Heute bin ich 25 Jahre alt, habe studiert und arbeite als Diplomingenieur. So gerade und
|Gckenloswie meine Karriere auf den ersten Blick erscheinen mag, war sie nattrrlich nicht,
denn viele Probleme und Schwierigkeiten sowie zahlreiche Ausel nandersetzungen mit der
Umwelt und mit mir selbst waren nétig, um die gesteckten Ziele zu erreichen.

(...)

Ichwar stets bemiht, niemanden wissen zu lassen, daf3ich nicht gesund bin. Nunist jadie
Tabletteneinnahme relativ einfach zu verbergen, aber der sténdige Husten...

(...)

Die Befurchtungen der Mitschiler vor einer Ansteckung riihrten zu einer gewissen | sol ati-
on und dann erst die quélenden Fragen: ,, Warum hustest Du?* (...) Meistensversuchteich
mich, dieser unangenehmen Fragen zu entziehen, oder ich beantwortete sie so ungenau wie
moglich.

Dies fuhrte zu einer ohnméchtigen Wut gegen alles, was mit CF zu tun hatte, denn was
niemand wissen sollte, war doch stets offensichtlich.

Meine Eltern informierten die Lehrer und die Eltern meiner Klassenkameraden daruber,
worUber ich nie gesprochen hétte, und so horten die Fragen in der eigenen Schulklasse auf.
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Gegentber Fremden sagte ich einfach, daldich gegenwartig erkaltet sei. Diese Erkléarung
war einfach und verhinderte weitere Fragen. (...) Eine andere Form der Ausgrenzung ist
die Ricksicht - und das war genauso problematisch. Ob man sich zum Baden oder zum
Fuldball verabredete, ich wurde gar nicht erst gefragt, und dies tibertrug sich natiirlich auch
auf weitere Bereiche. (...)

, Wir hatten unsviel friher aussprechen sollen,
es war e vieles einfacher gewesen*

I'n meiner Jugend hatte ich wenig Beschwerden, ich habe alles mitgemacht was die anderen
gemacht haben, z.B. Urlaub auf dem Motorrad in Stdfrankreich ohne Inhalieren, ohne
Therapie. Wer mich ndher kannte, ahnte vielleicht, dal3ich irgendeine bldde Krankheit ha-
be, aber ich habe meinen Husten immer ironisch dargestel It und verharmlost: Unkraut ver-
geht nicht, u.s.w.

Mit 23 Jahren lernte ich meine Freundin kennen. Eswar eine sehr schone und auch intime
Beziehung. Wir waren ca. sechs Jahre zusammen, wohnten aber beide zuhause. Meine
Freundin wufdte, wasich fur eine Krankheit habe, da es mir aber relativ gut ging, war die
Krankheit anfangs kein Thema. Erst nach etwa vier Jahren wurde es dann schlimmer, ich
muf3te inhalieren, war 6fter krank und bekam ein Sauerstoffgerat fur die Nacht.

Weil esmir immer schlechter ging, war auch unsere sexuelle Beziehung bald im ,, Keller”.
Das bel astete unser Zusammensein und machte uns verlegen. Es gab Zeiten, da sal3en wir
nur da und wuf3ten nicht was sprechen. Das war so ézend, ich fuhlte mich - auf deutsch
gesagt - zum Kotzen. Ich war eingeengt in meiner Bewegungsfreiheit, muf3te immer 6fter
abends friih nach Hause, well mir der Zigarettenrauch zu schaffen machte. Wenn mal ein
Wochenendtrip geplant war, fiel er ins Wasser, weil ich sicher wieder auf der Nase |ag.
1988 haben wir gemeinsam eine Urlaubsrei se nach Griechenland gemacht. Wir hatten uns
lange darauf gefreut. Aber ausgerechnet dort im Urlaub ging es mir pl6tzlich sehr schiecht.
Nachts konnte ich wegen Luftnot nicht schlafen, bin umhergelaufen, habe dauernd inha-
liert, konnte nichts essen, habe alles ausgebrochen. Eswurde nicht besser. Meine Freundin
muf3te alles fur mich tun, sie ging alleine Einkaufen und verpflegte mich. Ich lag nur her-
um, der Urlaub war versaut. Mein grofter Fehler war vielleicht, dafd ich nur an mich ge-
dacht habe, als es mir schlecht ging, weil ich in Panik war.

Mit MUhe und Not Zuhause angelangt, lag ich nun auf unserer Intensivstation. Das war
dann der volle Zusammenbruch. Ich glaube wir wurden beide mit dem Problem meiner
Krankheit nicht fertig. Ich wollte sie nicht verlieren und meine Freundin wollte mir in der
jetzigen Phase auch nicht weh tun. So lebten wir mehr oder weniger nebeneinander her.
| ch muf3te nun noch mehr Therapien machen, ging fast gar nicht mehr fort. Ich schicktesie
dann alleine los, aber das brachte auch nichts mehr zuriick. Alsich dann fir 12 Wochen
zur Kur mufdte, haben wir vorher tiber unsere Beziehung gesprochen. Seither besteht eine
rein platonische doch sehr gute Freundschaft zwischen uns. Esist einfach schwer mit ei-
nem kranken Menschen zu leben. Wir héatten uns viel friher aussprechen sollen, es wére
vieles einfacher gewesen.
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, ...denn ein gesunder M ensch...kann unmadglich be-
greifen, was man ihm da auf einmal erklaren will*

(...)

Der entscheidende Punkt ist nach meiner Meinung eine gewisse Zeit der Zweisamkeit, um
den Partner zu prifen, schliefdlich sollte man seinen Charakter kennen und wissen, wie er
Probleme bewdltigt, bevor man ihm die entscheidenden Dinge schonend beibringen mul3.
Ich habe dies immer stlickchenweise getan, so zum Beispiel in Anbetracht von Fernseh-
sendungen oder Zeitungsartikeln tber Behinderte. In diesem Zusammenhang uber seine
Meinung befragt, konnte ich mir recht einfach ein Bild davon machen, wie die Reaktion
aussehen wirde. Auf jeden Fall wére es sehr falsch, gleich die ganze L ebensgeschichte zu
erzéhlen, mit allen Einzel heiten und Schwierigkeiten unserer Krankheit, denn ein gesunder
Mensch, der ein bestimmtes Gefihl fur den Partner hat, kann unméglich begreifen, was
man ihm da auf einmal erklaren mochte.

Eine besondere Hirde gilt es fur uns ménnliche CFler in Bezug auf Partnerschaft zu neh-
men, denn die Zeugungsunfahigkeit ist bisauf sehr geringe Ausnahmen garantiert. Kommt
man in die Situation, der Partnerin diese Tatsache erklaren zu missen, so sieht man sich
mit noch gréRReren Problemen konfrontiert. Auch ich habe deshalb schon eine , feste* Be-
ziehung zu einem Mé&dchen verloren, denn sie trennte sich von mir, nachdem ich ihr die
ganze Wahrheit gesagt hatte. Man darf sich deshalb nicht scheuen, ehrlich zu sein, denn
diesist auch ein echter Prifstein fUr die Beziehung. Immerhin hat es den Vorteil, sofern
man hier Uberhaupt von einem ,,Vorteil* sprechen kann, dal3 die Partnerin keinerlei Verhi-
tungsmittel in Anspruch nehmen mufd und das gleiche fir unsauch gilt. Die sexuellen Be-
ziehungen gestalten sich somit frei von Angsten vor ungewollter Schwangerschaft. Ich ha-
be nach vielen Enttauschungen nun das Gluck, eine Partnerin zu kennen, die nicht nur
meine Krankheit vollends akzeptiert, sondern auch die zu erwartende Kinderl osigkeit.

, DU warst immer eine grofde Stltze ftr mich”

Eine schmale Gestalt |ehnt am Gartenzaun, blickt dem entschwindenden L astwagen nach.
Nun ist auch seine jlngste Schwester ausgezogen. Er bleibt allein zuriick bel den Eltern. Er
hebt kurz die Schultern, dann wendet er sich von der Straf3e ab und schlendert auf das
Haus zu.

Eswird ruhig werden - zu ruhig. Sicher, auf Besuch wird auch sieimmer wieder kommen.
Aber dasselbeist es nicht mehr, eswird nie wieder so werden wie eswar. Eine eigene Art
von Enttauschung steigt in ihm hoch. So &hnlich wie damals, als ihm sein bester Freund
etwas verlegen, aber freudestrahlend, mitgeteilt hat, dal3 er ein Ma&dchen kennengelernt
hat.

Schwebt ein Hauch von Bitterkeit um ihn, oder ist es gar Selbstmitleid? Er verabscheut
dieses Geflihl, und doch vermag er sich nicht ganz davon zu l6sen. In seinem Zimmer setzt
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er sich aufs Bett, stitzt den Kopf auf seine Hande, versucht, nachzudenken. Sein Blick
fallt auf den kleinen Inhalierapparat am Boden, auf die Sauerstofflasche daneben, auf die
Medikamente, die sich auf dem Tisch stapeln. Uberall steht etwas, das ihn an seine Ab-
héngigkeit erinnert.

Eine eigene Wohnung? Seine monatliche Rente ist knapp genug fir alle Rechnungen,
Krankenkassensel bstbehalte. Erndhren sollte er sich auch davon. Wenn er auf sein altes
Auto verzichtet, ist er noch starker in den eigenen vier Wanden festgehalten oder auf die
Gunst der Eltern oder Freunde angewiesen.

Mit der Miete allein ist es auch nicht getan. Wer soll kochen, einkaufen, aufraumen, wa-
schen, putzen... Seine Energie reicht zum Aufstehen, zum Verrichten der eigenen Toil ette,
zum Therapiedurchrihren. An einigen Tagen scheint ihm selbst dies schon zu viel. Dann
wieder fuhlt er sich voller Tatendrang, unternimmt eine kurze Autofahrt, besucht Freunde -
meistens kehrt er vollig erschopft zurtick.

Er ist jafroh, kann hier bei den Eltern wohnen. Zwei Raume hat er fir sich, eine eigene
kleine Wohnung. Er kann allein sein, niemand stort ihn. Wenn ihm nach Gesellschaft zu-
mute ist, muf3 er blof3 die Tur 6ffnen, ein paar Schritte, und er ist bei den Eltern. Biszum
heutigen Tag konnte er auch die Treppe hochsteigen ins Zimmer seiner Schwester. Sie hat
nicht den angstlich-besorgten Blick in den Augen wie Mutter und Vater. Sie versteht ihn.
In seinem Anderssein, aber auch in seinen Winschen, so zu sein, wie alle anderen jungen
Menschen, frei, unabhangig, unbeschwert. Klar, allesnur ein Traum, niemand ist tatsach-
lich so. Aber fur ihn ist selbst der Wunsch, so zu sein, beinahe unerreichbar.

» vernunftig, realistisch, reif und lebenserfahren” - Eigenschaften, dieihmvon allen még-
lichen Leuten zugesprochen werden. Ist er denn das? Kirzlich horte er eine Nachbarin G-
ber ihn reden: Er hat so eine positive Lebenseinstellung. Der ist nicht so oberflachlich und
leichtsinnig wie andere junge L eute. Er lebt viel bewul3ter und intensiver. Selten hort man
ithn klagen; er, der doch Grund dazu hétte...

War das wirklich er? Was niitzt es, anderen L euten depressive Stimmungen, Angste und
Verzweiflung zu zeigen?

Bewul3ter leben - was hei 3t das? Im Moment ist ihm bewu(3t, daf3 er von beinahe allem und
jedem abhéngig ist. Auf einer entfernt gelegenen, paradiesischen Robinson-Insel hatte er
null Chancen zum Uberleben. K eine medizinischen Apparate, nicht einmal Strom, umsie
anzuschlief3en, keine Sauerstoffzufuhr, keine Medikamente. Von Anfang an hétte er den
Uberlebenskampf in der unberihrten Natur verloren.

Er konnte kaum alleine Urlaub in zivilisierten Gegenden machen. Es strengt ihn zu sehr
an, schweres Gepack zu tragen. Bel jeder Besichtigung wére er auf ein Fahrzeug angewie-
sen, mifdte auch immer wieder Sauerstoff tanken.

Sein Freund fallt ihm wieder ein. Vor zwel Tagenist er zum ersten Mal mit seiner Freun-
dinverreist. Er mag esihm jagonnen. Aber weit drinnen sticht ihn etwas, ganz leise, kaum
sptirbar.

Eine Freundin? Den Gedanken hat er weit verbannt. Wer mag schon einen Partner, der im
dritten Lehrjahr Rentner wurde, weil er nicht einmal das 50%ige Pensum erfillen konnte?
Der bei der geringsten korperlichen Anstrengung nach Luft schnappt? Dessen Korper so
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mager ist, dald sich jeder einzelne Knochen abzeichnet? Der nachtelang hustet oder nach
Atem ringt?

Rasch steckt er all diese Gedanken weg. Weshalb mit dem Schicksal hadern? Besser, sich
auf das noch Mdgliche zu konzentrieren, als nach den Sternen zu greifen.

Seine Eltern. Allmahlich kommen sie in ein Alter, in dem sie es sich ein wenig gemutli-
cher machen konnten. Alle ihre Kinder sind erwachsen, die ersten Enkel melden sich an,
das Pensionsalter rtickt néher. Aber sie konnen sich nicht sorglos zurticklehnen. Da ist
noch er, der Sohn. Von der ersten Lebensstunde an hat er ihnen immer Sorgen bereitet.
Einige Male firchteten sie, ihn zu verlieren. Jedesmal ging es weiter. Die Bindung zwi-
schen ihnen wurde sehr nahe. Manchmal fragt er sich, was wohl seine Geschwister emp-
funden haben als Kinder. Oder auch jetzt noch. Mul3ten sie seinetwegen nicht auf vieles
verzichten? Nie hétte er ein Wort von Eifersucht gehort, nie einen bosen Blick aufgefan-
gen.

Jetzt ist er erwachsen. Fur die Eltern ist er noch der hilflose Sohn, der auf sie angewiesen
ist. Auch vonihnen nieein Vorwurf; keine Arbeit, keine Krankenwache war ihnen zu viel.
Wie kann er das je danken? Er wiinschte, seine Eltern wirden sich weniger an ihn klam-
mern. Er mochte sie nicht verletzen. Manchmal aber hat er das Gefiihl, dal jeder kleine
Versuch von ihm, mehr Selbstandigkeit zu erlangen, von ihnen gleich im Keim erstickt
wurde. Angst umihn? Angst? Erfahrungen muf3 auch er machen. Leichtsinnigist er nicht.
Soviel Vertrauen sollten sie doch haben. Die Gedanken drehen sich um ein Thema, bei
dem er schon lange nicht mehr weiterkommt. Er hat ihnen soviel zu verdanken, traut sich
deshalb auch kaum, Forderungen nach etwas zu stellen, das ihnen weh tun kénnte. So
schweigt er, schraubt seine Bedirfnisse noch eine Stufe kleiner.

Was fur Gedanken mogen sie sich tber ihn machen Denken sie daran, dal3 die meisten
gleichaltrigen Manner in der Blite ihres Lebens stehen, im Beruf weiter kommen, eine
Familie grinden, kréftig, sportlich, gesund sind? Nichts davon trifft auf ihn zu, wird esnie
tun.

Denken sie manchmal daran, wie es sein wird nach seinem Tod? Werden sie sehr leiden?
Wird es eine Erleichterung fur sie sein?

Er erinnert sich an seinen Freund, der dieselbe Krankheit hatte, haufig hier war. Die Eltern
mochten ihn gut. Sein Tod hat alle sehr berdhrt, die Eltern behiteten ihn danach noch viel
mehr.

Ihm selber macht dieser Verlust immer noch zu schaffen. Eswar nicht einfach ein Freund.
Sieverstanden sich, hatten dieselben Alltagsprobleme, muf3ten keine Erklarungen abgeben
wie bei anderen L euten. Nachtel ang konnten sie zusammen diskutieren oder auch schwei-
gen.

Er hat noch andere Freunde, sicher, aber so verstehen kann ihn keiner.

Hat er Angst vor dem Tod? Manchmal. Wenn er mihsam um L uft ringt, wenn sein Herz
ausschl&gt, wenn er schon vor dem Aufstehen das Gefihl hat, er sei ausgepumpt. Dann
fragt er sich, ob es nun zu Ende geht. Manchmal wiinscht er es sich. An anderen Tagen
fuhlt er sich besser, genief3t es, dal3 er ein bil3chen Zusatzenergie hat, die ihm mehr als nur
ein Minimum erlaubt.
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Er schreckt auf. Motorenlarm. Eine Tur knallt. Schritte eilen die Treppe hoch, kommen
wieder herunter. Klopfen. Seine Schwester steht da. Mit geréteten Wangen schaut sie ihn
an. Sie hat etwas vergessen, ist nochmals zurtickgekommen. Etwas betreten steht sie da.
Sie mochte etwas sagen, kann nicht recht damit herausriicken. Dann kommt es. ,, Ich werde
Dich vermissen. Du warst immer eine grof3e Stitze fir mich. Darf ich zu dir kommen,
wenn ich Sorgen habe? Bel dir fuhle ich mich verstanden.“ Dann eilt sie fort.

Esist Zeit fur die Therapie. Er greift nach dem Inhaliergerét, atmet tief ein. Seine Augen
leuchten.
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L eben mit CF: Uberlegungen und Kommentare

Zwel Anmerkungen zum Thema:
Erwachsenwerden mit CF

Jedes , Klopfzeichen“ und jede andere Vertffentlichung fur CF-Betroffene zeigt es
unverkennbar: Erwachsenwerden mit CF ist zur Zeit das wichtigste Thema, neben der
Gentherapie und - mit Abstrichen - der Transplantation. Dasist kein Zufall, denn esist eine
Art Kontrapunkt zu dem ,depressiven“ CF-Thema, namlich der durch die Krankheit
verkUrzten Lebenserwartung, dem Scheitern an der unerbittlichen Logik der Mukoviszidose.
Ich halte diese Betonung des erfolgreich Erwachsenwerdenstrotz CF nicht fur verkehrt. Im
Gegenteil, sieist nur zu verstandlich, enthalt sie doch auch ein Stiick Triumph, nicht zul etzt
auch Triumph tber arztliche Prognosen. So meinte ein damals 21-jahriger CF-Kranker ein-
mal zu mir: , Eigentlich bin ich schon langst tot“. Damit wollte er ironisch anspielen auf die
Prophezeiungen, die ihm friher bzgl. seiner L ebenserwartungen gemacht wurden.

Die positive Betonung des Erwachsenwerdens, etwain der Form der Verdffentlichung von
Hochzeitsphotos CF-Erwachsener, wahrend mir kein vertffentlichtes Foto elnes neugebore-
nen CF-Sauglingsin Erinnerungist, heil3eich im Prinzip fur gut. Trotzdem méchteich zwel
(nachdenkliche) Anmerkungen zum Thema anbringen.

Mit meinen beiden Anmerkungen mdéchte ich mich auf zwei Schattenseiten der
V ersel bstandigung und des Erwachsenwerdens beziehen, ohne damit unterstellen zu wollen,
dal3 es a) nicht auch bei Gesunden jede Menge Schattenseiten der Verselbsténdigung
festzustellen und zu bedenken gabe, und daf3 es b) unter den CF-Heranwachsenden und CF-
Erwachsenen nicht auch zweifellos etliche gibt, fur die meine Anmerkungen unzutreffend
und daher belanglos sind. Nach dieser vielleicht Uberfllssigen Vorrede nun zum Thema.

Ich mdchte meine erste Anmerkung in die Form einer These bringen, die dann lautet: Esgibt
zahlreiche CF-Erwachsene, deren V ersel bstandigung ziemlich eingleisig stattfindet. Siefuft
sozusagen blof3 auf einem Bein, wahrend das andere mitten in der Familie steht und man es
sich dort Wohlergehen 1&13t. Genauer gesagt meineich folgendes: Es gibt nicht wenige CF-
Erwachsene, die den nach auf3en sichtbaren Teil der Entwicklung zum Erwachsenen vollzie-
hen, ohne sich wirklich selbst zu Erwachsenen zu entwickeln. Ich meine also zum Beispiel
jene, die - wie gesunde Gleichaltrige auch - einerseits eine Berufsausbildung oder eine
Berufstéatigkeit ergreifen, oder einen Flhrerschein nebst eigenem Auto erwerben usw.
Andererseits halten sie aber gleichzeitig und gemeinhin dann nach aul3en nicht sichtbar an
einer Form der Beziehung (vorzugsweise gegenlber der eigenen Muitter) fest, die ihrem
sozialen und chronol ogi schen Entwicklungsalter in keiner Welse entspricht. So konnten wir
in der Klinik immer mal wieder feststellen oder unfreiwillig Zeuge von Begegnungen
werden, in denen der erwachsene CF-Kranke seine Mutter fast wie ein Werkzeug im Griff
hatte, wie selbstverstandlich Dinge vonihr verlangte, fir die er meinte, sich nicht bedanken
zu missen oder die er womadglich selbst ebensogut hétte erledigen kdnnen usw. Kurz: Es
ergab sich mitunter eine Art der Beziehung, wie wir sie fur kleine Kinder typisch finden.
Kleine Kinder kdnnen die Grenze zwischen der elgenen Person und der M utter noch nichtim
Innern splren und sie gehen daher mit der Mutter um, als sei sie eine Verlangerung ihrer
eigenen Person, ein Werkzeug der Person.
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Gewil3 spielt hier der Umstand der chronischen Krankheit eine grof3e Rolle. Denn die chroni-
sche Krankheit bedingt ja eine ebenso chronische Sorge (seitensder Mutter), eine chronische
Behandlung (seitens des Betroffenen und meist der Mutter) sowie - mitunter - ein chroni-
sches Geftihl der Schuldigkeit (seitens des Betroffenen, dal3 er/ sie Anlal3 zu chronischer
Sorgeder Elternist...). Uber eben diesen Weg kénnen die Grenzen zwischen den beteiligten
Personen verwischt werden. Allzu leicht Gbersieht der um andere Besorgte die Grenze zwi-
schen sich und dem anderen als einer eigenstandigen Person. Und auch umgekehrt kann aus
einem womaoglich nur teilweise bewufdten Geftihl der Schuldigkeit heraus das Bewul3tsein,
eine eigenstandige und el genverantwortliche Person zu sein, Schaden nehmen! Dielndividu-
ation, also der Prozef3, eine eigenstandige und letztlich nur sich selbst verantwortliche Person
zu werden, ist unter dem Eindruck einer chronischen Krankheit insofern ganz erheblich er-
schwert; esist sowohl fir den Betroffenen wiefur die Eltern, von denen man sich jaloszul 6-
sen bemiht ist, keine leichte Aufgabe.

Aber Selbstmitleid hilft einem nicht weiter, estrdstet nur unterwegs, wahrend der Rast, auf
dem Weg...

Diese erste Anmerkung zielt also darauf, sich einmal kritisch zu fragen, inwiefern eine sol -
cherart ,, schiefe* Verselbstandigung vorliegt: Erwachsener unter anderen - und wie selbst-
verstandlich mit Mutter kalkulierend (und damit von ihr abhangend!) im Privaten. Man
konnte einwenden: Was soll’ s, wenn Mutter nicht klagt?! Aber daswére zu kurz gegriffen,
denn natdrlich 1&3t sich auch aus der Perspektive von Muttern die Geschichte von Schuld,
Verantwortung und Sorge anders erzahlen: Sieist ja nicht blof3 Sorgende, V erantwortung
Tragende, sondern auch Schuld Empfindende. Und gerade aus diesem mitunter tief verbor-
genen Schuldgefiihl heraus (ndmlich: das L eiden des eigenen Kindes,, verursacht* zu haben),
wird eine Mutter sich besonders schwertun, sich selbst auch einmal mit gesunder bzw. ge-
rechter Harte durchzusetzen und sich ihrerseits vom ,Kinde" abzugrenzen. Mit anderen
Worten sind beide Seiten zu mehr Kompromissen und Zugestandnissen bereit, als ihnen
langfristig bekommt. Und unbekdmmlichist eslangfristig allemal, wenn man sich, statt sich
selbst zu erproben (was einschliefdt, sich auch MUhen sowie der Gefahr des Scheiterns aus-
zusetzen), auf die selbstverstandliche Sorge und Tatkraft dessen verl &}, der ,, schon immer*
aus Leibeskraften da war und sich abgemiiht hat.

Diese Anmerkung zur klammheimlichen Ausnutzung der M Utterlichkeit durch blof3 halbher-
zig erwachsen werdende Kinder erfolgt nicht aus Riicksicht auf die M Utter, sondern gerade
mit Blick auf die,, Kinder*: der Ver zicht auf angenehme Positionen und Pol ster erzeugt Steh-
vermogen und schafft damit das eminent wichtige Bewul3tsein fir die eigenen Kréfte und
Grenzen. Erst damit &3t sich wirklich selbstandig |eben.

Daswar die eine Anmerkung zum Thema. Eswar eine gegen die,, Nesthockerei“, wie man
leicht erkennen konnte. Und ich will gerne zugeben, dal3 diese Anmerkung ein bif3chen un-
gerecht war, weil sieden Anteil der Eltern, ihr Festhalten und Behindern einer Entwicklung
zum Erwachsenen, fast ganz ausklammert. Aber diesist ein,, Ratgeber fir Betroffene, nicht
fur die Eltern, und so scheint mir diese kleine Unausgewogenheit vertretbar.

Nach dieser Anmerkung wider die Nesthockerei einen Ubergang zu finden zu der anderen
Anmerkung fallt mir um so schwerer, als sie eher mit dem Gegenteil zu tun hat. Auch hier
will ich versuchen, die eine griffige These zu finden: Erwachsenwerden mit CF ist zu einem
positiven Themaund , Modethema®“ geworden. Eswird zuweilen so grell prasentiert wird,
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dald man sich leicht blenden &3t und man darlber vergifdt bzw. nicht mehr sieht, dal3 bei CF
die Verselbsténdigung vom Elternhaus eventuell ganz andersverlauft. Womoglichist siein
der Ublichen Form weder wiinschenswert noch erstrebenswert!

Wasich damit meine? Nun, ich glaube, dal3 wir alle, CF-Betroffene, die unmittelbar Betei-
ligten (Familienmitglieder), und auch die mittelbar Beteiligten (Behandler), einer Tendenz
gehorchen, diedarauf hinauslauft, die jeweils guinstigste Darstellung zur Aufrechterhaltung
und Starkung der Hoffnung zu wéhlen, wenn es darum geht, sich tber ein CF-Ereignis oder
einen Sachverhalt zu verstandigen. So wird z.B. Uber die Anféange einer Gentherapie oder
Uber Amilorid-Therapie in einer Weise geschrieben und geredet, als seien die Ratsel und
Probleme schon fast gel 6st. Wenn man nicht wiif3te, dal3 das vor dem Hintergrund zu inter-
pretierenist, die Hoffnung (auf den Tag X) nicht zu verlieren, dann miif3te man so manches
als unverantwortliche Schonféarberei brandmarken. So auch bei dem Thema,, Erwachsen-
werden mit CF . Ich selbst habe z.B. einen Aufsatz zu diesem Themain einer Zeitschrift ge-
schrieben, in der ich wissenschaftliche Arbeiten zu dem Thema referierte, wobei ich wonhl
bemerkte, dal3 zuweilen ein so positiver (, Null Probleme”-) Eindruck entstand, dal3 er mit
der gewohnlichen und manchmal tristen CF-Realitét schon ordentlich kontrastierte. Insbe-
sondere wenn hoffnungsvoll und stol z tiber den (zunehmenden) Antell erwachsener Patien-
ten berichtet wird, was heutzutage immer haufiger geschieht, wenn tiber die wachsende Pro-
zentzahl derjenigen gesprochen wird, die voll oder teilweise berufstétig sind, die mit oder
ohne Partner eine eigene Wohnung bezogen haben usw., wenn also von Symptomen erfolg-
reichen Erwachsenwerdens die Rede ist, dann beschleicht mich nicht selten ein flaues Ge-
fuhl. st denn das die ganze Wahrheit, wenn der optimistisch stimmende Eindruck erzeugt
wird (und erzeugt werden soll), es ginge stetig blof3 voran und voran und aufwarts und vor-
wérts und und... ?

Und dann frage ich mich, wie sich wohl angesichts dieses,, CF-Fortschritts® der erwachsene
CF-Patient fihlen mag, der zwar auch geschuftet und gekampft hat, der vielleicht noch im-
mer schuftet und womdglich immer verzweifelter kdmpft, dessen Kraft und Luft aber gar
nicht mehr ausreichen, um zu arbeiten oder sich um einen eigenstandigen Haushalt zu kim-
mern. Dann frage ich mich: Wenn wir mit unseren hoffnungsvollen Bildern und Statistiken
Uber vorankommende, @lter und erfolgreicher werdende CF-Erwachsene vor allem die je-
wells heranwachsende ,, Generation* dazu ermutigen, den Tageskampf der CF-Therapiekei-
nen Deut aus den Augen zu verlieren, weil essich lohnt, wenn wir damit also ihnen Mut ma-
chen, untergraben wir dann mit diesen neuen Leitbildern der CF nicht die bittere Wahrheit
jener erwachsenen CF-Patienten, die diesem Bild des leistungsfahigen und selbsténdigen
Erwachsenen nicht mehr gentigen kénnen? Werden siein doppeltem Sinne zu Verlierernim
Vergleich zu den,,Normalen®, an deren Mal3stben sie sich nicht mehr messen kénnen, aber
auch im Vergleich zu der neuen CF-Philosophie, die nichtsanderesmehr kennt, alsdie, rela-
tive Normalitét" des eigenen Daseins zu betonen (also: trotz CF Beruf haben, eigene Woh-
nung, Familie griinden usw.).

Solange die CF als unheilbare Erkrankung existiert, ist esnétig, sich um ein grof3esMal3 an
Solidaritéat zu kimmern und das hei 3t nach meinem Eindruck, sich auch mit der Schattensei-
te zu befassen, die da lautet (oder zumindest lauten kann): Trotz kontinuierlicher Therapie
muf3 die Berufstétigkeit aufgegeben werden, auch die eigene Wohnung i st womaoglich eines
Tages nicht mehr haltbar, so dal? der Erwachsene zu seinen Eltern zur tickkehrt als ein durch
die Krankheit abhangig Gewordener, der es schwer hat und haben wird, solche gravierenden
Verluste aulderer und innerer Selbsténdigkeit und Unabhangigkeit zu verkraften und inner-
lich zu verschmerzen.
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Mir ist in diesem Zusammenhang immer wieder eine Formulierung aus einem amerikani-
schen Buch Uber Dialysepatienten in Erinnerung gekommen, die besser als meine Anmer-
kung zum Ausdruck bringt, worum es mir eigentlich geht. Es heil3t dort: ,Esist leicht, jene
zu bewundern, die den Mut zum Weiterleben haben und die mitihrer Therapie Erfolg haben.
V erdienen nicht vielmehr jene unsere Anerkennung und unsere Bewunderung, dieohnedie-
sen Erfolg dennoch nicht die Hoffnung aufgeben!*®

|ch finde die personlichen Geschichten von jenen so wichtig, die sich bemthten, aber deren
Schicksal nichts vordergrundig ,, Mutmachendes® fir andere enthdlt, die ganz einfach sich
herumplagen mit den gravierenden Auswirkungen der CF in fortgeschrittenem Stadium - und
die dennoch nicht aufgegeben haben, die dennoch fiir sich Lebensqualitét schaffen und fin-
den kdnnen. Denn gerade dadurch werden diese Kranken zu den eigentlich weisen und erfah-
renen CF-Personen, von denen alle anderen womaoglich am meisten lernen knnten. Aber das
zu erkennen (und anzuerkennen) bedarf eswohl desrechten Zeitpunkts und der entsprechen-
den inneren Verfassung.

Mir war es mit dieser zweiten Anmerkung blof3 wichtig, ein Augenmerk darauf zu richten,
dal3 hinter dem Thema V erselbsténdigen und Erwachsenwerden bei CF nicht - wie bei den
Gesunden - die grol3e Schaffensperiode steht, die elnen tiber Jahrzehnte vom bevorstehenden
Tod abzulenken vermag. Sondern dafl3 bei CF womdglich schon bald nach dem Erreichen
dieser wichtigen und allseits beachteten V ersel bstandi gungsstufen schon der Schritt zur tick
steht, die schweren Verluste, und dal3 wir dies Uber die Freude, die die heutigen Fortschritte
zu Recht ausl6sen, nicht vergessen sollten.

(GU)

Robinson sucht Partnerin

Wir Menschen sind soziale Wesen und in jedem L ebensalter vom Saugling bis zum Greis
auf das Zusammenleben mit anderen M enschen angewiesen. Auch der die Einsamkeit su-
chende Einzelganger oder der moderne Single leben nur relativ allein, teilen zwar den pri-
vatesten und intimen Wohn- und L ebensbereich mit keiner anderen Person, stehen dartiber
hinaus jedoch im Berufs- und Alltagsieben im Kontakt mit vielen Menschen.

So ist der Mythos des Robinson, der auf der Insel vollig auf sich allein gestellt lebt, eine
phantasti sche und immer wieder faszinierende Geschichte, eben weil sie so in der Wirk-
lichkeit kaum vorkommt. Die von den Problemen der I ndustriegesellschaft entnervten und
der zwischenmenschlichen Konflikte Gberdriissigen, von der Hektik des Alltags gestress-
ten, zivilisationsmiiden Menschen sehnen sich manchmal nach einer Robinsonade, nach
einem Alleinsein, das so exotisch anmutet wie die dazugehdrige Insel. Doch meinensiein
der Regel nur eine voribergehende, zeitlich begrenzte Ruhe und Einsamkeit. Die Touris-
musbranche vermarktet dieses Bedurfnis nach allen Regeln ihrer Kunst.

Wer das Orginal buch tiber Robinson Crusoe kennt, weil3, dal3 der Autor Daniel Defoe sei-
nem Helden nach einiger Zeit einen Geféhrten beschert. Diesem wackeren Eingeborenen
verpaldt Robinson den Namen ,, Freitag® und macht ihn zum Objekt seiner Belehrung und
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zu seinem Untertanen. Solche Art der Gestaltung einer Partnerschaft durfte in dieser Zeit
weniger erfolgversprechend sein als damals und kaum aus der Einsamkeit herausfihren.
Ein Partner mochte nicht nur mit seinem Namen geachtet, sondern in seiner gesamten Per-
sonlichkeit weitgehend akzeptiert sein. Statt einseitiger Belehrung erwartet ein Partner,
dald man voneinander lernen kann. Statt Unterwerfung erwartet er eine grundsatzliche
Gleichberechtigung.

Die Romantik der einsamen Insel entspringt der Sehnsucht nach Unabhangigkeit und Frei-
heit von der Gesellschaft. Aber im Robinsonroman selbst wird deutlich, daf3 ein Mensch
ohne Bezug zum Mitmenschen keine Zufriedenheit findet, dal3 er nur zeitweise allein zu
leben vermag. Dies wird schon in der klassischen Ausgangssituation der Robinsonade
deutlich: Robinson erleidet Schiffbruch und wird unfreiwillig in die Einsamkeit verschla-
gen. Dies entspricht alter und heutiger menschlicher Erfahrung: Erst mufd man stranden,
bevor man eine Robinsonade erleben kann. Niemand rettet sich vor dem Ertrinkenin Prob-
lemen auf die einsame Insel, ohne das es zugl eich ein Reflex auf die bisherigen L ebenser-
fahrung wére.

In den CF-Ansichten haben wir auch davon gelesen, dal3 man Schiffbruch nicht nur auf
dem Wasser erleidet. Ein junger Mann vermied es, mit seiner Freundin Uber seine Krank-
heit zu sprechen. Eines Tages und ausgerechnet im gemeinsamen Urlaub warf ihn die Mu-
koviszidose nieder und die dramatischen Umsténde trafen die Freundin so unvorbereitet,
dal3 sie schockiert reagierte. War sie nur tber die pl6tzliche Krankheit so erschrocken?
Geht eineLiebein die Briche, weil ein Partner schwer krank wird? Oder zeigt sicherstin
einer solchen Notlage, was eine Beziehung wert ist?

Auf den ersten Blick sieht es so aus, als habe da ein oberflachliches junges Méadchen den
Freund im Stich gelassen, sobald ein erstes und schweres Problem zwischen ihnen aufge-
taucht war. So einer brauchte der junge Mann eigentlich keine Trane nachzuweinen. Nach
dem ersten Schmerz mag er froh sein, dal3er sielosist! Der zweite Blick, aus der Perspek-
tive des M&dchens, sieht anders aus. Sie hat sich lange auf den gemeinsamen Urlaub in
Griechenland gefreut. Zusammen haben sie die Reise geplant, organisiert und finanziert.
Der plotzliche Ausbruch der Krankheit ihres Freundes hat das M adchen sehr erschreckt.
Ihr wurde klar, daf3 sie eigentlich nichts Uber seine Krankheit wufdte. Vielleicht hat sie das
auch gekrénkt: ,Warum war das nie ein Thema fir uns? Hat er so wenig Vertrauen zu
mir?* Eine Kluft in der scheinbar so hahen Beziehung wird splrbar. Gleichzeitig fragte
sich das Madchen, ob sieihren Freund, der mit seiner Krankheit ohnehin genug zu kamp-
fen hat, jetzt mit eitnem Vorwurf belasten darf.

Wir wollen hier keine Interpretation der konkreten Beziehung geben, diein einer der ,, CF-
Ansichten* erwahnt wurde. Wir wollen uns vielmehr um ein Verstandnis der typischen
Situation bemihen, wiesievielleicht in diesem Beispiel anklingt, und die mancher in &hn-
licher Lage schon erlebt hat.

Der junge Mann liegt im Krankenhaus, ist deprimiert tber seinen Zustand und Uber den
verpfuschten Urlaub. Er hat Angst, seine Freundin kénne aus der Enttéauschung herausdie
Beziehung zu ihm abbrechen. Er hat ein ungutes Gefihl ihr gegentiber, well er jastets, um
ithr zu imponieren, den Gesunden gespielt hat und weil sich das Madchen in den ,, starken
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Mann* verliebt hat, der er in Wirklichkeit niemalswar. lhmist durchaus bewult, daf3 sein
Verhalten mehr auf Schein als auf Sein beruhte.

Aber welcher junge Mann versucht nicht, sich im besten Licht darzustellen, wenn es dar-
um geht, die Liebe eines Méadchens zu gewinnen? (Zeitweise, als es ihm noch gut ging,
hatte er es tatsachlich auch fast vergessen, dal3 er ein CF-Patient ist.)

Chronisch krank zu sein ist im Bewul3tsein des jungen Mannes etwas so Negatives und
Unattraktives, dal3 man es am besten verdrangt oder verleugnet, wenn es um Liebe und
Partnerschaft geht. VVerschlechtern sich die Chancen, die einer hat, wirklich so dramatisch,
wenn er seine CF-Probleme offenbart?

Verstandlich ist, daf3 kein Mensch fur sich wirbt, indem er von vornherein auf seine
Schwaéchen und Fehler auf merksam macht. Man lese nur die Zeitungsannoncen von Kon-
taktsuchenden und Heiratslustigen. Dort scheinen die attraktivsten, interessantesten und
beinahe idealen Wunschpartner alle auf einer Seite versammelt zu sein, die man sonst im
Alltag leider niein solchen Massen trifft. Der kluge Leser durchschaut nattrlich die Ab-
sicht und nimmt die Offerte (amusiert) nicht fur die ganze Wahrheit, wenn er sich auf das
eine oder andere Inserat meldet. Die Enttauschung ist dann nicht zu grol3, wenn statt der
Traumfrau nur Lieschen MUller zum vereinbarten Treff erscheint und wenn der Supermann
einige Pickel auf der Nase hat. Ganz Schlaue, diein Inseraten fir sich werben, zahlen auch
einige Schwachen und Fehler auf. Sie wissen, dal? dadurch ihre Aussage glaubwirdiger
wird. AulBerdem wirkt das Bekenntnis von Schwéachen als Stérke, wahrend ein spateres
Gestandnis der gleichen Fehler in der Regel als Schwéche erlebt wird.

Der junge Mann mit CF hat also durchaus einen realistischen Blick, wenn er beschlief3t,
beim K ennenlernen eines M adchens und Ankntipfen einer Beziehung nicht seine Krankheit
auf einem Plakat vor sich her zu tragen. Wie alle anderen auch, macht er lieber durch seine
Stérken auf sich aufmerksam.

Wasfir den Anfang und den Einstieg in eine Beziehung richtig sein mag, reicht aber nicht
aus, um eine Beziehung zu entwickeln, zu pflegen und zu gestalten. Aus einem Verliebt-
sein wird nicht von allein eine bestandigere Liebe. Denn das, was sich an Gefiihlen und
Gedanken abspielt, verlangt nach zunehmender Offenheit und wachsendem Vertrauen. Da,
wo wir verschlossen bleiben und meinen, etwas verbergen oder verstecken zu missen, set-
zen wir unbewuf3t Grenzen des lebendigen unbefangenen Umgangs miteinander.

Eigentlich mochte wohl jeder Mensch, so wie er nun mal ist, mit seinen Starken und
Schwéchen akzeptiert und geliebt werden. Wer aber nur seine Schokoladenseite herzeigt,
kann das nicht erreichen, weil er dem Partner gar keine Chance gibt, ihn ganz zu sehen. Er
muf3 sein Verhalten stark kontrollieren. Das bedeutet standige Anstrengung. Ist er schlief3-
lich doch mal erschopft und schwach, bleibt nur der Riickzug ins Alleinsein.

Zurtck zu unserem Beispiel: Der junge Mann hat es versaumt, den Zeitpunkt zu finden, an
dem er mit seiner Freundin Uber seine Erkrankung hétte sprechen konnen. Aber wann ist
der richtige Zeitpunkt?

Das M adchen besucht den jungen Mann im Krankenhaus. Beide sind unsicher, wie sie mit
dieser veranderten Situation umgehen sollen. Einer wartet auf den Anderen, dal3 er das Ge-
spréch dartiber beginne. Und vielleicht ist sogar jeder froh, als man schlief3lich tber etwas
anderes redet. So sprechen die beiden zwar miteinander, als sie an seinem Bett sitzt, und
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beide geben sich Mihe, so frohlich wie mdglich, so nett wie immer zueinander zu sein.
Aber gleichzeitig splren sie heimlich, dal3 etwas zwischen ihnen liegt, dal3 es nicht mehr
soist, wieeswar. So bleibt trotz der vielen Worte das GefUihl zuriick, man habe eigentlich
geschwiegen. Sie haben nicht tber das gesprochen, was ihrer beider wichtigstes Thema
gewesen wére. Die Folge ist zunehmende Entfremdung, das Geflhl, unverstanden zu bl ei-
ben, sich innerlich vom Anderen zu entfernen.

Die Beziehung hat Schiffbruch erlitten, Robinson findet sich auf einer Insel der Einsam-
keit. Esist eine unwirtliche, steinige, unwegsame Insel. Eswird nicht leicht sein, sich hier
einzurichten. Robinson hat viel Zeit zum Nachdenken.

Woran erkennt man den richtigen Zeitpunkt, um mit einem Menschen, dessen Liebe und
Zuneigung man sich wunscht, Uber die eigene Krankheit zu sprechen?

Die beste Voraussetzung etwas zu finden, ist eine suchende Einstellung. Nur wer auf Su-
che geht, hat die Wahrnehmung fir den passenden Moment. Er wird feststellen, dal3 esei-
gentlich viele Gelegenheiten gibt, wo man, mit ein bif3chen Mut, das heikle Thema an-
schneiden kann. Er wird auch die Erfahrung machen, daf3 man eine so komplizierte Sache,
wie sie diese Krankheit bedeutet, ohnehin nicht einmalig und umfassend erklaren kann.
Auch schrittweise und langsam kommt man ans Ziel, wenn man keine grof3en Spriinge tun
kann.

Die wichtigste Erfahrung wird aber vielleicht darin bestehen, zu erleben, dal3 die Bedeu-
tung fur den Partner zundchst weniger in dem liegt, was inhaltlich besprochen wird, son-
dern in der vertrauenden Offenheit, dal3 dartiber gesprochen wird.

Auch der junge Mann aus unserem Beispiel fand spéter den Mut und sprach mit seiner
Freundin Uber seine Mukoviszidose. Das angeknackste V erhaltnis der beiden besserte sich.
Robinson brauchte nicht langer ganz allein zu sein.

(HJB)

Partnersuche - Partner schaft

Mancher Erwachsene mit CF mag nach dem L esen des Robinsonartikels denken: ,, Der jun-
ge Mann hatte es doch noch ganz gut, man sah esihm nicht an, dal er krank ist. Mir aber
sieht man auf den ersten Blick an, dal3 irgend etwas nicht stimmt. Ich bin sehr diinn und
huste sehr viel.*

Tatsachlich sind mehr als 30 % der jugendlichen und erwachsenen CF-Patienten in ihrem
korperlichen Erscheinungsbild aufféllig. Im Vergleich zur Grole bringen sie ein zu gerin-
ges Korpergewicht auf die Waage. Sie sind auffallend schlank bzw. mager. Der Brustkorb
ist haufig etwas vorgewdl bt (Faldthorax), die Fingerkuppen neigen zur Form von Trommel-
schlageln, und manchmal ist auch die Stimme verandert. Weil sie anders als die anderen
ihrer Altersgruppe aussehen, fuhlen sich die Betroffenen oft markiert und gekennzeichnet
(stigmatisiert).
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Besonders Jugendliche sind empfindlich, wenn sie erleben, dald sie nicht gefallen, nicht
ankommen beim anderen Geschlecht, nicht recht mithalten kdnnen beim taglichen Wett-
bewerb um Schonheit, Gesundheit und L eistungsfahigkeit. Weil die psychosexuelle Ent-
wicklung gegentiber Gleichaltrigen oft verzogert ist, sind Unsicherheit, Hemmungen oder
gar Angste nicht selten. Oft reichen schon ein oder zwei herbe Enttauschungen, und die
Befirchtung setzt sich fest, man werde wohl stéandig abgelehnt und zuriickgewiesen.
Wovon hangt eigentlich die Anziehungskraft dem anderen Geschlecht gegentiber ab? Was
macht Attraktivitét aus?

Im alten Griechenland erzéhlten Plato und Aristophanes, die Menschen seien urspriinglich
»Doppelwesen”. Sie hatten also zwei Kopfe, vier Arme, vier Beine und waren Mann und
Frau zugleich. Diese Wesen waren auch doppelt stark und klug. Well die Gétter sich von
Ihnen bedroht fhlten, spaltete Zeus siein zwel Teile. Seither sehnt sich jeder Halbmensch
nach der (besseren) Halfte!

Wissenschaftler von heute sehen die Ursache fir das menschliche Bedirfnis nach einem
(meist gegengeschlechtlichen) Partner weniger romantisch. Sie untersuchen die biologi-
schen, psychol ogischen und sozialen Zusammenhange. Aus den biol ogi schen Unterschie-
den zwischen Frau und Mann resultieren nach Ansicht vieler Wissenschaftler auch Unter-
schiede im sozialen Verhalten. Weil den Frauen die Sicherung des Nachwuchses besonders
auferlegt sei, legen sie bei M@nnern besonderen Wert auf Zuverléssigkeit und hohes Ein-
kommen. Das Aussehen des Manneswiurde fir Frauen nicht an erster Stelle stehen. Frauen
seien bei der Partnerwahl bed&chtiger und in ihrer Entscheidung vorsichtiger, weil sieim
Interesse der Sicherung ihres Nachwuchses ein hoheres Risiko tragen alsdie Manner. Die
grofRere Zurtickhaltung bel der Entscheidung fir einen Partner bedeute aber nicht, dai3
Frauen bei der Partnerwahl passiv bleiben. Im Gegentell, auf nichtsprachlichem Wege a-
gieren sie den Mannern gegentiber recht aktiv.

Manner lassen sich bei der Partnerwahl starker vom Aussehen und von der Jugendlichkeit
der Entscheidung beeinflussen. Dasie in einem héheren Wettbewerb untereinander stiin-
den, seien Manner insgesamt aggressiver und zu schnelleren Entscheidungen fur eine Part-
nerin fahig. Manner agieren mehr sprachlich, wobei sie gerne imponieren (Sel bstdarstel -
lung). Sind solche V erhaltenswei sen durch die Natur des M enschen bedingt oder vielmehr
durch die Kultur der menschlichen Gesellschaftsordnungen? Die Antwort der Wissen-
schaftler lautet: Sowohl als auch. Die Kultur basiert auf der Natur. Esist nicht richtig el-
nen zu grofden Gegensatz in beidem zu sehen. Kultur bedeutet nicht die ,, grol3e Freiheit*
fur den Menschen, und Natur bedeutet nicht die , grof3e Beschréankung*.

Drei Faktoren kann man nennen, die, ineinander verwoben, die Anziehungskraft zwischen
Menschen bestimmen:

1) Das Aussehen, die korperliche Erscheinung (physische Attraktivitét).

2) Das Verhalten, die wesentlichen Einstellungen (psychische Attraktivitéat).

3) Diesoziale Stellung und Zugehdrigkeit (soziodkonomische Attraktivitét).

Der erste Faktor spielt vermutlich im Bewul3tsein vieler CFler die grofdte Rolle. Wer sich
als Untergewichtiger vor dem Spiegel mustert, kann schnell viele Grinde dafir finden,
warum er unzufrieden mit sichist. Und wer sich erst mal auf3erhalb der Norm sieht, der hat
Angst noch weiter davon abzuweichen (z. B. durch eine PEG, obwohl doch diese Sonde
ein Chance bedeutet, zu einem besseren Gewicht und Aussehen zurtickgelangen). Die
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meisten M enschen wissen intuitiv, dal3 die Gutaussehenden bel der K ontaktaufnahme und
Partnersuche einen erheblichen V orsprung gegeniber den anderen haben. Dieser ,, Startbo-
nus* ist auf jeden Fall beneidenswert. Aus Mangel an Beziehungserfahrungen steht sowie-
so fur Heranwachsende die &ulRerliche Attraktivitat im Vordergrund. Sie bestimmt das
Selbstbild und Selbstbewul3tsein stark. So gerdt mancher CFler, der sich korperlich stigma-
tisiert sieht, in die Gefahr, eine , Verlierermentalitat“ zu entwickeln. Er oder sie furchtet
sich vielleicht vor kdrperlicher Bertihrung, die verraten kdnnte, wie mager man ist. Junge
Frauen fhlen sich nicht gentigend ,, proportioniert”, junge Manner fuhlen sich nicht ,, grof3
und stark* genug.

Trager einer PEG (Magensonde durch die Bauchdecke; siehe unseren Ratgeber Teil 1) ste-
hen vor dem Problem, bei korperlichen Kontakten den kleinen diinnen Schlauch entweder
gut zu verstecken oder den Partner/die Partnerin dartiber zu informieren.

Die Ergebnisse einer amerikanischen Studie sagen aus, dal3 ein Teil der erwachsenen CF-
Patienten, die in einer Partnerschaft leben, als Folge ihrer CF einen Libidoverlust bekla-
gen. Das bedeutet, es gibt nicht wenige CF-Erwachsene, die sich in ihrer erotischen Le-
benslust und sexuellen Erlebnisfahigkeit durch ihre CF eingeschrankt fihlen (obwohl sie
es aus medizinischer Sicht nicht sein missen).

» Wer schonist, ist auch gut.” Die Wirksamkeit dieses V orurteils haben Wissenschaftler in
mehreren Untersuchungen nachgewiesen. Im Experiment legte man Lehrern Unterlagen
von vollig fremden Schilern vor. Diese Zeugnisse und schriftlichen Leistungen waren ab-
solut identisch, aber das beigefiigte Foto zeigte einmal einen gutaussehenden Jugendlichen
und ein andermal einen nicht attraktiv aussehenden. Die besser aussehenden Schiler wur-
denim Durchschnitt alsintelligenter eingeschétzt! In simulierten Gerichtsverfahren legte
man den Geschworenen Fotos von gutaussehenden und von weniger attraktiven Tatern vor.
Bei gleichem Delikt wurden die gutaussehenden weniger hart bestraft! Bei Stellenbewer-
bungen hat jeder schon die Erfahrung gemacht, dal3 es besser ist, ein vorteilhaftes Foto al's
ein beliebiges Automatenfoto beizulegen. Schliefdlich kennen wir vom Fernsehen manchen
Schauspieler, der auf Grund seines Aussehensimmer den Schurken spielen muf3, wahrend
andere auf den positiven Helden festgel egt sind. Das Publikum verwechselt regelmaldig die
Rolle und den Menschen, und so haben die,, Guten“ des Filmsimmer eine grof3ere Fange-
meinde als die ,, Bosewichte“. Der Mal3stab, nach dem Schonheit beurteilt wird, ist eine
Mischung aus angeborenen und erlernten Kriterien und individuell sehr unterschiedlich.
Angeborenist zweifellos die Wirkung der Geschlechtsmerkmale in Kdrperbau, Behaarung,
Stimmlage und Genitalbereich. Erlernt wird das, was uns durch die Kultur der Gesell-
schaft, in der wir leben, a's,, schon“ vermittelt wird. Diese Schonheitsnormen unterliegen
einem standigen zeitlichen Wechsel und sind fiir das I ndividuum von sehr relativer Bedeu-
tung. ,Was dem einen sein Uhl, ist dem anderen sein Nachtigall“. Mode und Zeitge-
schmack sind schnellebig, und nicht alle Leute unterwerfen sich ihnenin gleichem Mal3e.
Menschen, die korperlich benachteiligt sind, fuhlen sich meist starker verpflichtet, der
M ode und dem Zeitgeschmack nachzugeben. Sie méchten ihre Zugehorigkeit zu den ,, nor-
malen” Leuten betonen und firchten das Ausgestof3ensein. Man braucht eine gewisse Rei-
fe, um zu verstehen, dal3 der Reichtum, eine ausgepragte Individualitéat zu leben, hoher
einzustufen ist, als das Bedurfnis nach Zugehorigkeit durch Anpassung.

Durch geschickt gewéhlte Kleidung lassen sich korperliche Mangel bel allen Menschen -
nicht nur bei CF-Patienten - gut kaschieren. Weil Schlanksein heute ,,in® ist, kbnnen sich
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CF-Erwachsene durch modische Kleidung relativ gut ein attraktives, Outfit“ geben. Fir
dicke Menschenist esviel schwerer, sich schlank zu kleiden, alsfir magere Personen, ei-
ne normale Figur zu zeigen.

Durch das ,, Outfit“ gibt man auch Informationen tber die soziale Zugehorigkeit. Immer
noch gilt die alte Redewendung: Kleider machen Leute. Wer mit kahl rasiertem Schéadel,
militanter Jacke und Hose und schweren Schntirstiefeln auftritt, wird am ehesten partner-
schaftliche Resonanz bei Skinheads und ahnlich Gesinnten finden. Genauso finden sich
Punker, kleiden sich Versicherungsvertreter und Bankangestel Ite &hnlich.
Volksgruppen und V ereine haben vielfach eigene Trachten. Und wenn eine sozial e Schicht
keine uniforme Bekleidung trégt, so wahlt sie doch uniforme Marken. Es gibt nicht nur
Schuler- und Jugendgruppen, zu deren Zugehorigkeit das Tragen einer bestimmten Jeans-
marke Bedingung ist, wéhrend eine andere Marke geradezu verachtet wird. Auch unter
Erwachsenen wird das Markenzeichen ihrer Kleidung manchmal sichtbar getragen und soll
den Status des Tragers sichern. Kleidung ist also fir viele Menschen Bestandteil ihrer per-
sonlichen Identitat und unterstiitzt die Sicherheit im Auftreten. In friiheren Zeiten degra-
dierte man einen Offizier, indem man ihm demonstrativ die Schulterklappen von der Uni-
form rif3 (Statuszeichen). Dieser Akt bedeutete fir den Betroffenen eine 6ffentliche Demu-
tigung. Strafgefangenen werden ihre personlichen Kleidungsstiicke weggenommen und
unter Verschlul® verwahrt. Nacktheit, wenn sie nicht in gesellschaftlich sanktioniertem
Rahmen (&rztliche Untersuchung, Sauna, FKK) oder intimen Rahmen (Familie) stattfindet,
ist in der Regel mit erheblicher Verunsicherung verbunden. Der angezogene Mensch fiihlt
sich dann dem Nackten Uberlegen. Es gibt einen altbekannten Rat gegen Uberméaliige Angst
vor Lehrern, Chefs oder anderen Autoritéten: Man moge sie sich nackt vorstellen... Das
erzeugt meist Heiterkeit, es erhellt aber auch die psychol ogische Wirkung von Kleidung
und Statusabzeichen.

DasVerhalten und die Einstellungen zu wichtigen L ebensfragen sind das, was die psychi-
sche Attraktivitat eines M enschen ausmachen. Die beste korperliche Erscheinung und Fit-
ness und das modischste ,, Outfit* werden wirkungslos, wenn das, was jemand tut und &u-
Bert, im standigen Gegensatz zu unseren Wertvorstellungen und Handlungswei sen steht.
Jeder hat wohl schon erlebt, daf3 er vom AuReren einer Frau oder eines Mannes sehr ange-
tan war und eine Enttauschung folgte, sobald die Person den Mund aufmachte und erschre-
ckenden , Unsinn“ von sich gab. Bestenfalls fiihlt man sich zur Diskussion herausgefor-
dert. Wenn man aber erfahrt, dal? der andere grundlegend andere Ansichten vertritt, macht
1hn das nicht sympathischer. Wissenschaftler meinen, dal3 wir alle bewul3t oder unbewuf3t
nach Bestétigung unserer eigenen Einstellungen suchen. Verstandnis und Sympathiedule-
rungen fihren haufig zu spiegelbildlichen Effekten. Ablehnung und Antipathie werden
mei st ebenso erwidert. Der Volksmund wei 3 schon lange, ,, wie man in den Wald rein ruft,
so schallt es heraus".

Far einen CFler, der seine Krankheit nicht verbergen kann, bedeutet das: wenn er unsicher
oder angstlich auf Fremde zugeht, wird er wahrscheinlich Unsicherheit oder Uberl egenheit
beim anderen wecken. Wer sich mif3trauisch oder abweisend verhalt, wird wahrscheinlich
auch Distanz und Ablehnung als Antwort erfahren. Zu beachten ist, daf3 unser Verhalten
nicht nur aus dem gesprochenen Wort besteht. Mimik und Gestik ,, sprechen” eine ebenso
deutliche Sprache. Wenn jemand mit Worten ein I nteresse am Gesprachspartner begriindet
und gleichzeitig ein gelangweiltes oder gar abwei sendes Gesicht macht, fuhrt das zu einer
empfindlichen Storung im Kontakt. Mit Menschen, die solche , doppelten Botschaften®
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aussenden, ist der Umgang schwierig. Ein selbstbewuf3tes Auftreten, Freundlichkeit und
Offenheit wirken immer gewinnend, und wenn der andere M ensch dennoch muirrisch oder
angstlich reagiert, dann weil3 man recht sicher, dal3 dies ein Problem (oder Charakterzug)
eben dieses Menschen bedeutet und nicht unbedingt mit einem selbst zu tun hat. All das
hei 3t nattrlich nicht, dal3 man nicht Widersprechen, Diskutieren oder Streiten darf, wenn
man die Aufmerksamkeit und Zuneigung eines anderen Menschen sucht. Fur die Attrakti-
vitét spielt die Ubereinstimmung in grundsétzlichen Haltungen eine Rolle. Je wesentlicher
eine Einstellung, umso sympathiebestimmender ist sie (Einstellung zu Familie, Kinder-
kriegen, Leistung, Besitz, Macht, Weltanschauung, Religion, usw.). Ahnliche Einstellun-
gen konnen auch aus den Erfahrungen wachsen, die zwei Menschen mit der gleichen
Krankheit gemacht haben. Nicht nur unter CFlern, auch bei Menschen mit anderen Krank-
heiten oder Behinderungen kommt esimmer wieder vor, daldjemand wahrend der Kur oder
in einer Selbsthilfegruppe einem Menschen begegnet, der ihm besondersimponiert durch
die Art und Weise, wie er mit seiner Krankheit umgeht und sein Leben gestaltet. Gemein-
samkeiten in der Krankheitsbewaltigung und L ebensei nstellung machen den anderen dann
besondersinteressant und attraktiv, obwohl doch Kranksein an sich keine positive Attrak-
tion darstellt.

Auf der Grundlage wesentlicher Ubereinstimmungen konnen Widerspriiche und Konflikte
diskutiert und ausgetragen werden, ohne dal es der Partnerschaft schadet. Im Gegenteil,
wenn man erst einmal einen gemeinsamen Nenner gefunden hat, ist es geradezu notwen-
dig, sich ,,zusammenzuraufen“, well diese Wechselwirkung Lebendigkeit, Frische und
Entwicklung bedeutet. Partnerschaft braucht Austausch wie der K 6rper den Stoffwechsel.
So kénnen Partner gemeinsam starker werden, alsesdie Summeihrer Kréfte erwarten lie-
[3e. Ein gutes Team bedeutet eine L ebensqualitét, auf die sogar der griechische Gottervater
Zeus mit Neid blickte und deshalb die Zwietracht verordnete.

Im Arbeitsbereich und Berufsleben kennt vielleicht jeder Beispielefir die besondere Qua-
litét der Leistung, die aus einem funktionierenden Team resultieren kann. Auch in der
Kunst finden wir neben hervorragenden Einzelleistungen immer Beispielefir Gberragende
Teamarbeiten. Ein gutes Orchester ist mehr als die Summe seiner Musiker.

Ananderer Stelle (3-Kapitel) ist die Rede von der guten ,, sozialen Karriere” vieler Jugend-
licher und Erwachsener mit CF in Schule und Beruf. Hier spielt das Bemihen um soziale
Attraktivitét auch eine Rolle. Wenn ein CFler durch seine Krankheit mit Einbuf3en der
korperlichen Erscheinung leben mul3, ist der Gedanke naheliegend, dieses empfundene De-
fizit durch sehr gute geistige L eistungen in Schule und Beruf auszugleichen. Nach der psy-
choanalytischen Theorie sind Hochstlei stungen jeder Art ohnehin Ausdruck einer gegl tick-
ten Sublimation. Das bedeutet, eigentlich strebt der Mensch nach Lustgewinn in seinem
Tun. Dazu gehort, dald er moglichst viel geehrt und geliebt werden mochte, also moglichst
attraktiv sein will. Die gesellschaftlichen Spielregeln mit Geboten, Verboten und Tabus
lenken dann den ,, Ehrgeizigen®“, der nach Ansehen und Liebe strebt, durch das Labyrinth
der schulischen und beruflichen Karriere auf indirektem Wege zum urspriinglichen Ziel.
Freilich hat sich schon mancher im Labyrinth der Leistungs- und Konsumgesellschaft
hoffnungslos verlaufen und sitzt einsam in einer Sackgasse, sich selbst entfremdet, well
vom urspringlichen (unbewuf3ten) Ziel weiter den je entfernt.

Die,Workaholics* (Arbeitsstichtigen), der Markenfeti schismus und der Korperkult haben
in unserer Gesellschaft immer Konjunktur.
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Einige finden sich selbst so attraktiv, daf sie sich ins eigene Spiegelbild verlieben (Nar-
zissmus) und kaum noch bindungsfahig sind, weil ja kein anderer , so toll“ ist wie sie
selbst. Sie sind nur noch auf Bewunderung aus, posieren Uberall und stellen sich zur
Schau. Inmitten ihrer Eitelkeit bleiben diese Menschen jedoch mutterseelenallein. Denn so
sehr auch die Verpackung verfihren mag, ohne Inhalt verliert sie jeden Wert sobald sie
»aufgerissen® ist. Ob es sich also um eine M ogel packung handelt, entscheiden das Verhal-
ten und die soziale Einbindung. Freilich lassen sich die emotionalen und geistigen Qualita-
ten eines Menschen nicht so schnell entdecken und entziehen sich flichtiger Wahrneh-
mung und Begegnung. Kommen sie aber einmal zur Wirkung, erweisen sie sich als viel
starker und bestimmender fir die Befriedigung, die beide Partner aus einer Begegnung
ziehen und sind fur die Entwicklung einer Beziehung das Wesentliche.

Jeder macht seine eigenen Erfahrungen bei der Partnersuche. Bei den meisten Menschen
verbessert sich dadurch der Realitatssinn. Man lernt, dal3 es nicht gentgt, mit Erwartungen
auf den Partner loszugehen, sondern auch selbst entsprechende Gegenerwartungen zu er-
fullen. Ausder Erkenntnis der eigenen Schwachen und Grenzen, wéachst die Nachsicht ge-
genuber den Schwachen und Grenzen des anderen. Je besser ich die Fehler des anderen
Menschen akzeptieren kann, um so eher kann ich erwarten, dald er auch meine Fehler in
Kauf nimmt. Diese Zusammenhange werden deutlich, wenn man tber die Phase des Ken-
nenlernens und V erliebtsei ns hinauskommt, wenn es darum geht, eine angeknupfte Bezie-
hung zu entwickeln und zu gestalten. Die Fahigkeit zur Partnerschaft schliefst Kompro-
mi3bereitschaft unbedingt ein. Sich miteinander zu vertragen, hat im Wortsinn mit einem
Vertrag zu tun. Das bedeutet: Mehr oder weniger bewuf3t und mehr oder weniger deutlich
handeln Partner in einer Beziehung immer V ertragsbedingungen aus. Diese beinhalten die
Art des gemeinsamen Umgangs, z. B.: ,, Wie wollen wir zusammenleben® (z. B. Treuege-
bot? Gemeinsame Entschei dungen treffen? Gemeinsames Wirtschaften?), ,, Wo wollen wir
zusammenleben“ (Wohnort? Gemeinsame Wohnung?) ,, Waswollen wir gemeinsam errei-
chen® (Zukunftsplane? Berufliche Vorstellungen? Kinder? Familienleben?)?

Je weniger man sich tber solche Fragen verstandigt, um so groR3er ist die Gefahr von Mi(3-
verstandnissen und Streitereien. Fur einen CF-Erwachsenen bedeutet es, dal? er in diese
» Wie, wo, was" -Fragen der Gemeinsamkeit seine Krankheit mit einbezieht und konsequent
berticksichtigt.

Die Beziehung zwischen zwei Menschen kann niemals etwas ,, Fertiges* sein. So, wiesich
jeder einzelneim Laufe seines L ebens entwickelt und damit auch verandert, so entwickelt
und verandert sich auch das Geflecht der Gemeinsamkeiten zwischen Partnern. Das Ver-
bindende kann stérker werden aber auch schwéacher. Partnerschaften kénnen auch nach
Jahrzehnten noch zerbrechen. Einen Garantieschein fir die Haltbarkeit einer Ehe gibt es
auf keinem Standesamt. Jede Partnerschaft wird im Laufe der Zeit den unterschiedlichsten
Belastungen ausgesetzt. Die chronische Krankheit eines Partners oder gar beider ist eine
solche gemeinsame Belastung. Gelingt es, sie zu bewaltigen, wird die Beziehung starker
sein als zuvor.

Im Gegensatz zu Plato und den alten Griechen ist nicht jeder der Meinung, dal3 ein vier-
beiniges und zweikdpfiges Wesen nur Starke bedeuten miisse.

,Bevor du freist, bedenk das Eine,
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ein Ehepaar hat meist vier Beine,
jedoch zwei Kopfe immer,

und das ist schlimmer.*

(A. O. Weber)

(HJB)

Kinderwunsch und CF

Im medizinischen Teil des Ratgebers hatten wir bereits darauf hingewiesen, dal3 esin der Mehrzahl nur die
CF-erkrankten Frauen sind, die eigenen Nachwuchs haben kénnen, wahrend die Manner krankheitsbedingt
fast immer (ca. 95 %) unfruchtbar sind. Da aber CF-Ménner in Ausnahmefallen auch eigene Kinder zeugen
koénnen und fur sieimmer wieder auch in der Diskussion steht, ein Kind zu adoptieren, also ein Kind haben
zu wollen, werden diese Uberlegungen zum Kinderwunsch sich zwar in erster Linie an CF-Frauen richten,
grundsétzlich aber beide Geschlechter betreffen kdnnen.

Den Uberlegungen zum Thema , Kinderwunsch und CF* mdchte ich die Worte und Ge-
danken des mit CF sehr erfahrenen Kinderarztes, Prof. Dr. Dominick, voranstellen, auf die
ich erst spéater zurtickkommen und ndher eingehen werde:

, Die Kinder lernen gleichermal3en empfinden wie die Eltern. Wenn es gelingt, den Eltern
zu verdeutlichen, dai3 Lebenserfillung und L ebenssinn nicht gebunden sind an L eistungs-
kraft, Vitalitat und Leidensfreiheit, sondern begriindet sind in dem, was einer ist und ande-
ren Menschen bedeutet, dann konnen diese Kinder eine mehr akzeptierende Einstellung zu
ihrer Krankheit (CF) gewinnen.*

In den 30er und 40er Jahren, also nachdem die CF als Krankheit entdeckt wurde, starb die
Mehrzahl der (diagnostizierten) Erkrankten im oder sogar schon vor dem dritten L ebens-
jahr. Wenn wir hier und in dem vorangegangenen Ratgeber auf das Thema Schwanger-
schaft und Kinderwunsch des CF-Kranken eingehen kdnnen, dann |af3t sich daran wie
kaum an einem anderen Merkmal erkennen, welche Fortschritte und Aussichten sich in der
Zwischenzeit fir CF-Kranke ergeben haben.

Heirat, Schwangerschaft, eigene Kinder - das sind Hoff nungszei chen nicht nur fir den ein-
zelnen, sondern fir die gesamte ,, CF-Gemeinde® . Dies &3t sich nicht zuletzt daran erken-
nen, dal3 z.B. in den ,, Klopfzeichen® oder der ,, Mukoviszidose-Aktuell* regelmaiig z. T.
mit Fotosillustrierte Beitrage erscheinen, die auf solchefreudigen Ereignisse aufmerksam
machen. Diese Beitrége enthalten unterschwellig die Botschaft an alle Erkrankten: Seht
her, was fir ein normales Leben mit und trotz CF moglich ist!

Der ,Fluch® der CF, friihzeitig den Tod der von ihr Betroffenen herbeifihren zu kénnen,
und die tber allem Alltag mit CF schwebende Ungewif3heit und Drohung sollen mit sol-
chen Zeichen der Normalitét verscheucht oder zumindest etwas auf Distanz gehalten wer-
den.
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Esist wie eine Art von magischem Denken, das zugleich ein Stlick Krankheitsverarbeitung
ist: ,, Wenn ich ein normales Leben fuhren kann, wie andere (Gesunde) auch, dann kann
mein Leben nicht so bedroht sein, wie es die Diagnose CF fir das Erwachsenenalter be-
furchten laft.”

Zu diesem normalen Leben gehort auch, eine Familie griinden zu kénnen.

Ich glaube (undich befrchte), dal? dieser Fluch der CF und das Bedurfnis, ihn ,, magisch*
auf Distanz zu halten, in der personlichen Auseinandersetzung mit dem Thema Kinder-
wunsch bei CF wie auch in der Auseinandersetzung mit diesem Themainnerhalb der ,, CF-
Gemeinde” eine wichtige Rolle spielt.

Aber es spielen noch andere Aspekte mit hinein.

So ist esbei CF-Erwachsenen gar nicht selten der Fall, daf3 das Geflihl eigener Leistungs-
fahigkeit und Anerkennung als Erwachsener nur schwach ausgepragt ist, weil unbewul3t
dieHilfen, die auf dem Weg zum Erwachsensein nétig waren, als,, Minuspunkte* wirksam
sind. Mehr noch, als es ohnehin haufig der Fall ist, kann deshalb fir den Kinderwunsch
des CF-Kranken eine Rolle spielen, sich erst mit eigenen Kindern vollwertig erwachsen zu
fuhlen, in der dann notwendig werdenden Firsorge fir daskleine Kind zugleich die Macht
und die Kraft des Erwachsenen zu spuren, der eben diesen Schutz fir das neu geborene
L eben herstellen und aufbieten kann.

Und schlief3lich darf ein wichtiges Motiv zum Kinderwunsch nicht Gibersehen werden, das
gerade bei Vorliegen einer chronischen Erkrankung der Mutter von erheblicher Bedeutung
ist: der Wunsch, (gesundes) Leben in sich hervorzubringen und damit etwas von der le-
benslanglichen Last auszugleichen, die das unverschuldet Kranksein darstellen kann.

Naturlich spielen noch eine Vielzahl personlicher und partnerschaftlicher Motive in der
Entscheidung fir eigene Kinder eine Rolle, und insbesondere ware fir eine allgemeinere
Betrachtung zu diesem Thema darauf einzugehen, dal3 auch heute noch die Identitét der
Frau ganz wesentlich mit bedingt ist durch ihre Fahigkeit, ein Kind zu bekommen - und
dieses friher oder spater auch zu tun. Selbst jene Frauen, die sich bewul3t fir ein Leben
ohne Kinder entschieden haben, tGberfallt immer wieder ein Zweifel und ein Gefuhl des
Mangels, der die getroffene Entscheidung immer wieder in Frage stellt.

Aber hier soll es um solche Aspekte gehen, die einen Einflul3 der CF auf die Entschei-
dungsbildung wahrscheinlich machen, d.h. wo durch das Vorliegen der CF Unterschiede
zur normalen Kinderwunsch-Situation geschaffen werden.

Der Wunsch nach eigenen Kindern ist im Hinblick auf das Festhalten an ,,normalen” Le-
benslaufen und im Hinblick auf das Gefiihl, als Erwachsener Anerkennung zu erlangen
und etwas zu schaffen, vergleichbar mit anderen wichtigen Hoffnungszeichen, namlich
z.B. mit und trotz CF einen Beruf zu ergreifen und auszuiiben oder mit und trotz CF eine
Partnerschaft/ Ehe einzugehen. Aber natlrlich unterscheidet er sich auch grundsétzlich
davon. Denn ein eigenes Kind zu haben, bedeutet, dal’ ein Neues und Drittes die Buhne
betritt, welches eigene Rechte, Beduirfnisse und V erpflichtungen mit sich bringt. Und dar-
aus ergeben sich besondere Herausforderungen und Konflikte gerade fir den Kinder-
wunsch bei CF.

Kinder, insbesondere kleine Kinder, sind in einem extremen M al3e angewiesen auf die Fir-
sorge und Pflege, mehr noch, sie bedirfen einer Halt und V ertrauen gebenden konstanten
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Bezugsperson, ohne die ein Vertrauen in die Bestandigkeit und Wohlgesonnenheit der
Welt sich nicht recht entwickeln kann. Aus der Abhangigkeit gerade des kleinen Kindes
erwachst eine besondere, tiefe Bindung an die sogenannte Bezugsperson, in der Regel die
Mutter. Durch diese Abhangigkeit des (Klein-) Kindeswird esin besonderem Mal3e emp-
findlich gegentber Stérungen und Schwankungenin der Pflege. Vor allem der Verlust der
Mutter stellt deshalb ein sehr gravierendes, traumatisches Ereignisdar. Ein solcher Verlust
bleibt nicht selten lebenslang wirksam, zum Beispiel in der Art und Weise, wie spéter enge
Bindungen eingegangen werden kdnnen (bzw. wenn aus Angst, der Kontakt konnte wieder
abreif3en, gar nicht erst enge Bindungen zugel assen werden).

Der Wunsch nach einem eigenen Kind kann bei CF insofern ein ernstes ethisches Dilemma
darstellen, das sich wie folgt beschreiben |a3t: Auf der einen Seite steht das menschliche
Glck, eigene Nachkommen gezeugt zu haben, es steht die Ermutigung, der CF wieder ein
Stiick wertvoller Lebens- und Entfaltungsmoglichkeiten abgetrotzt zu haben und damit
zugleich fur alle Mitbetroffenen ein Zeichen gesetzt zu haben, dal3 der alltagliche Kampf
gegen das Voranschreiten der Krankheit lohnt. Auf der anderen Seite stehen die Bedirf-
nisse und I nteressen eines Kindes, von dem man, noch bevor es gezeugt ist, im vorauswis-
sen kann, dal? es extreme Zuwendung (ver-)braucht, dal3 es lange Zeit nicht in der Lage
sein wird, Rucksicht (auf eine durch Krankheit geschwéchte M utter) zu nehmen, und daf3
es zu leiden haben wird, wenn esvielleicht schon in jungem Alter den alltaglichen Thera-
piekampf eines evtl. schon schwer erkrankten Elternteils miterleben muf3; von den Aus-
wirkungen des Todes der Mutter oder des V aters auf das kleine Kind ganz zu schweigen.
Nicht selten sind die Schwangerschaft und die Geburt al s solche auch erhebliche Belastun-
gen fur die CF-kranke Mutter, die den Verlauf ihrer Erkrankung verschlechtern kdnnen.
Die Last, die ein Kind auf sich nehmen muf3, wenn es in dieser wirklich existentiellen
Weise mit dem Wohlergehen der Eltern verbunden ist, kann erheblich sein und eine
schlimme Mitgift fir das Leben werden.

Mein Eindruck ist, dal3 in der Frage des Kinderwunsches fast ausschlief3lich die Hoff-
nungszei chen gesehen und betont werden, daf3 die Schwangerschaft und Geburt einesKin-
des mit und trotz CF begrufdt wird, weil daran deutlich wird, was heutzutage moglich ist
und dal3 niemand Grund hat, frihzeitig aufzugeben und zu verzweifeln. Insofern ist die
Entscheidung fir ein eigenes Kind trotz CF vor allem eine Entscheidung, die der oder die
CF-Erkranktefur sich trifft, in zweiter Instanz erst fir das noch ungezeugte Kind. Weil die
Auswirkungen der CF auf die Betroffenen grol3 sind, wird die andere Seite der Entschei-
dung viel weniger deutlich gesehen und erwéhnt, namlich was die Entscheidung fir ein
Kind trotz CF eigentlich fur dieses Kind bedeuten wird!

Und an diesem Punkt bekommen auch die eingangs zitierten Worte des Padiaters Prof.
Dominick eine besondere Bedeutung. Denn die Frage der Anerkennung der Krankheit be-
inhaltet ja auch, eventuelle Grenzen, die die CF zieht, anzuerkennen, ohne in dieser Be-
schrankung einen Verlust der Bedeutung als Person zu erleiden. Werden die moglichen
Konsequenzen fir das Kind nicht so klar benannt, weil das hiel3e, dal3 man der CF und ih-
rer Macht im eigenen Leben dann klarer ins Auge sehen mifite?

Das heil3t, gerade bei CF stellt sich die Frage, inwiefern in der Auseinandersetzung mit
dem eigenen Kinderwunsch eine Leugnung (der Prognose) der CF zum Tragen kommt
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bzw. inwiefern das Kind daf ir gebraucht wird, die Funktionstiichtigkeit und Bedeutung
des Erwachsenen zu bestétigen, anstatt wirklich selbst gemeint zu sein.

Naturlichist esschwer, hier eine klare Entscheidung zu féallen. Nicht umsonst war die Fra-
ge desKinderwunsches bel CF als ein ethisches Dilemma bezeichnet worden. Esist sicher
ein Unterschied, ob die Mutter oder der Vater an CF erkrankt ist. Es wird auch nicht das-
selbe bedeuten, ob die zukiinftige CF-Mutter bereits deutlich erkrankt ist, oder zumindest
zum Zeitpunkt der Empfangnis als noch relativ gesund und bel astbar angesehen werden
kann. Auch wird man sagen kdnnen, dafl3 gerade CF-Kranke wegen ihrer frihzeitigen Kon-
frontation mit der Zerbrechlichkeit und Endlichkeit des Lebens eine innere Reife erlangt
haben, die sie auch fur die Elternschaft in besonderer Weise wappnet und fiir das ethische
Dilemmasensibel macht. Und schlief3lich wird man gegen diese sehr nachdenklichen An-
merkungen zu einem an sich erfreulichen Ereignis einwenden konnen, dal3 auch gesunde
Eltern nicht wissen, wie lange sie leben werden - und dennoch nicht zogern, Kinder zu
zeugen! Aber ein solcher Einwand ist nur zur Halfte wahr, genauso wie es nur zur Halfte
wahr ist, wenn man auf das Ungllck einer verktirzten L ebenserwartung bei CF gegentiber
einem Betroffenen lapidar antwortete, dal3 niemand wirklich wisse, wie lange er Ieben
werde. Solche halbwahren Bemerkungen signalisieren im Grunde nur, daf3 man - in dem
einen wiein dem anderen Fall - nicht gewillt ist, die existentielle Tragweite dessen anzu-
erkennen und mitzuspuren, worum es wirklich geht.

Und in der Frage des Kinderwunsches bel CF geht esum sehr existentiell bedeutsame As-
pekte: Diese kritischen Anmerkungen erfolgen nicht zuletzt im Hinblick auf die bedri-
ckenden Ergebnisse einer grof3en Studie zu Schwangerschaften bei CFin Amerikaausdem
Jahre 1980, die zeigte, dal’3 10 % der CF-M Utter innerhalb von 6 M onaten nach der Geburt
verstarben. Auch wenn hierzulande und heutzutage wahrscheinlich bessere Aussichten be-
stehen, sollte dies doch Grund genug sein, von einem ethischen Dilemmain der Frage des
Kinderwunsches bei CF zu sprechen.

Daher scheint es mir nitzlich und notwendig zu sein, das Themahier einmal sehr deutlich
aus der Perspektive des Kindes aufzugreifen, auch wenn dies fur die auf Hoffnung ange-
wiesenen CF-Kranken al's deprimierend und belastend erfahren werden kann.

Es scheint mir wichtig, sich auch in der Frage des Kinderwunsches klar zu machen, was
Prof. Dominick grundsétzlich zum Umgang mit der Krankheit sagte, dal3 namlich ,, Lebens-
erfillung und Lebenssinn nicht gebunden sind an Leistungskraft*, was die Schwanger-
schaft und Geburt eines eigenen Kindes als ,, Leistung” durchaus mit einschlief3en kann.
Gerade weil in der CF-Gemeinde Heirat und Geburt al's so wichtige Hoffnungszeichen ge-
wertet und entsprechend beachtet werden, kann leicht der Eindruck entstehen, alshingedie
L ebensqualitét und die L ebenserfillung davon ab, als CF-Kranker auch diese Prifungen zu
bestehen. Doch dies ist weder fir CF-Kranke noch fur Gesunde der Fall.

Diese Gedanken zum Kinderwunsch bei CF stehen in einem Ratgeber - geben sie auch ei-
nen Rat?

Indem der Kinderwunsch bei CF als ein Dilemmabeschrieben wurde, sollte zugleich deut-
lich gemacht werden, dal3 keine klaren Entscheidungen gefallt werden konnen. Insofern
kann niemandem die Entscheidung abgenommen werden und jeder bleibt frei, diese fir
sich zu féllen. Einen Rat enthalten diese Anmerkungen aber dennoch, namlich sich die
Entscheidung fir ein eigenes Kind -sei dies selbst gezeugt oder adoptiert - schwer zu ma-
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chen, dennin der Freiheit der Entscheidung liegt die Verantwortung fir ihre Konsequen-
zen. In der Auseinandersetzung mit diesen Fragen und in der Ubernahme von Verantwor-
tung kann sich zugleich eine Starke bilden, die fir das eigene L eben, ob mit oder ohne ei-
genes Kind, wichtig werden kann.

(GU)

Zwei Nachbemerkungen sind zu diesem schwierigen Thema notwendig:

1. Wir sind uns dartiber bewul3t, dal3 in diesem Beitrag vor allem das Leid von zwei Gruppen
Betroffener nicht zur Sprache gekommeniist: Digjenigen (95 %) CF-Méanner, die aufgrund der
Erkrankung gar nicht in der Lage sind, eigene Kinder zu zeugen (wenngleich meine Ausfih-
rungen auch fr zu adoptierende Kinder zu bedenken waren!) und digjenigen CF-Frauen, die
aufgrund der Schwere ihrer CF gar nicht mehr an eine Schwangerschaft und an ein eigenes
Kind denken kénnen. Der Beitrag ist insofern etwas einseitig auf die Problematik des etwai-
gen Kindes bezogen. Auch so wird er aber hoffentlich ein nitzlicher Baustein in einer offene-
ren und breiteren Diskussion innerhalb der Gruppe der CF-Betroffenen sein kdnnen. Nicht
mehr und nicht weniger war damit erhofft worden.

2. Wir mussen weiterhin etwas einschrankend bzw. relativierend feststellen, dal3 es durchaus
eine ganze Reihe von CF-Betroffenen gibt, die sich sehr klare und sehr schwerwiegende Ge-
danken in eben diesen hier angesprochenen Fragen machen. Sie kénnen sich durch den Bei-
trag entwertet fihlen, so als brauchten sie in diesem Punkte sozusagen ,, Nachhilfe*! Diesist,
wie auch ein Beitrag in den CF-Ansichten zeigt, gewil3 nicht der Fall. Im Gegenteil wird man
wohl davon ausgehen kdnnen, dal3 sich zahlreiche CF-Betroffene eher mehr und eher grindli-
cher Gedanken Uber ihren Kinderwunsch und die damit zu tibernehmende V erantwortung ma-
chen, alsesin der allgemeinen Bevolkerung der Fall ist (wo es auch zuweilen angebracht wé-
re, wenn man sich etwas mehr Gedanken tber die Verantwortung einer Schwangerschaft und
eines eigenen Kindes machte!).

Gentechnologische Fortschritte fir die Mukoviszidose

A. Versuch eines Uberblicks

Wahrend noch das Staunen Uber die erfolgreiche Durchfihrung der Transplantation von
Herz und Lunge anhélt, von der in Deutschland inzwischen schon mehr als ein Dutzend
CF-Kranke profitieren, hat sich langst ein womdglich viel folgenreicherer neuer Ausblick
am Horizont eroffnet: die Gentherapie, mit der erstmalig die Krankheitsursachen bei CF
angegangen werden sollen. Vor der Entdeckung des Gens im Jahre 1989 war es zunachst
nur moglich, sehr frihzeitig, namlich noch wéhrend der Schwangerschaft, festzustellen, ob
das Kind von CF betroffen sein wirde, oder nicht. In der Beschrankung des gentechnol o-
gischen Fortschritts auf die pranatale Diagnostik und humangenetische Beratung lag
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zugleich ein erheblicher Nachteil, denn erstens hatten die schon Iebenden und an CF Er-
krankten von diesem Fortschritt herzlich wenig, und auf3erdem beruht er auf dem Prinzip
der Auslese und geriet insofern nicht zufallig in eine hitzige Diskussion tber das Fur und
Wider und die Frage, ob CF Lebensunwertigkeit bedeute.

Inzwischen jedoch sind die Fortschritte in der Genetik der CF weiter gediehen, ein konkre-
ter Nutzen, javielleicht sogar die Heilung zumindest der durch CF bewirkten Lungenzer-
stérung scheinen in greifbarer Nahe zu sein. Dieser Optimismus scheint zumindest in den
USA zu herrschen, wenn dort der Vorsitzende der CF-Foundation im SPIEGEL erklért, das
Ziel seinesVerbandes fur das Jahr 2000 sei die Sel bstaufl 6sung (weil es dank gentechno-
logischer Fortschritte das Problem M ukoviszidose dann nicht mehr geben solle). Daswé-
ren nur noch sieben Jahre!

Wir mochten einen Uberblick iber den derzeitigen Stand der Forschung geben, um einen
realistischen Blick zu erleichtern, und berechtigte von vielleicht Ubertriebenen Hoffnungen
zu unterscheiden.

Wie kann man sich die , Therapie® der genetischen Ausstattung bei einem CF-
Kranken vorstellen?

Wir méchten hier drei grundsétzlich verschiedene Therapiemodel le ansprechen, von denen
jedoch nur das dritte zur Zeit bel CF eine ernst zu nehmende Rolle spielt:

1. die Keimbahntherapie,
das heil3t die Korrektur des defekten genetischen Codes am Beginn der Zellteilung,
also kurz nach der Befruchtung der Eizelle. Gelange dies, wiirde schon bei der Geburt
die genetisch korrigierte Information vorliegen und der oder die Betroffene wére prak-
tisch gesund. Praktikabel ist dieser Ansatz noch nicht, statt dessen wird mit der tech-
nisch unkomplizierteren Auslese kinstlich befruchteter und auf genetische ,, Gesund-
heit“ getesteter Eizellen experimentiert, die dann in die Gebarmutter zurlickverpflanzt
und ausgetragen werden. Hierbei handelt es sich in gewisser Weise um einen Spezial -
fall von Abtreibung, jedenfalls um das ethisch umstrittene Prinzip der Auslese.

2. das Entnahme-/Riickgabe-Modell,
das hei 3t die Entnahme von Zellen, deren genetische Information zuerst kiinstlich kor-
rigiert wird, und die dann in den Korper zurtickgegeben werden, wo sie sich dann mit
ihrem neuen genetischen Code (I nformation) durch Zellteilung vermehren sollen. Die-
sesModell ist bei anderen Erkrankungen (bei denen man Korrekturen tiber veranderte
Blutzellen vornehmen kann) von grofiter Bedeutung, nicht jedoch bei Mukoviszidose.
Denn im Vordergrund der genetischen Korrektur stehen bei der CF die Zellen in der
Lunge, deren Fehlfunktion ja die Gewebeschadigungen verursachen und die wesent-
lich daf tr verantwortlich sind, daf3 CF eine unheilbare und tédliche Erkrankung ist. An
diese Lungenzellen kommt man jedoch nicht heran bzw. man kann sie nicht entneh-
men, behandeln und zurlickgeben. Dieses Modell scheidet also mangels Entnahme-
moglichkeiten bei CF aus.

3. das Inhalationsmodell,
das auf dem Prinzip beruht, nicht die Zellen herauszuholen, um auf3erhalb desK 6rpers
die korrigierte Information einzubauen, sondern umgekehrt, die korrigierte Informati-
on in den Korper zu transportieren (Inhalation) und an Ort und Stellein die Zelle ein-
zuschleusen. Auf diesem Prinzip beruhen die zur Zeit wichtigsten genetischen
Therapieansétze bei CF.
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Das, Genspray ausder Dose” (SPIEGEL) - Wie soll dasfunktionieren und wie weit
ist man bisher damit?

Zunéchst: ein ,, Genspray aus der Dose" existiert bisher noch nicht, aber vielleicht wird es
das (oder etwas ahnliches) in den nachsten Jahren geben. Es handelt sich um eine Genthe-
rapie nach dem Inhalationsmodel | und sie beruht auf dem Prinzip der Einschleusung gene-
tischer Korrekturinformation in den Korper. Zur Einschleusung solcher Korrekturinforma-
tionen benutzt man z. B. Adenoviren, die als Tragersubstanzen dienen. Sie haben zwel
wichtige Eigenschaften: als Viren, die tblicherweise Erka&ltungen verursachen, finden siel.
immer den Weg in den Bereich der Atemwege (wéhrend andere Viren zum Beispiel den
Verdauungstrakt ansteuern). Sie kdnnen 2. die Zellwande durchbohren, d. h. indie Zelle
eindringen, wo sie dann die Korrekturinformation loswerden, die dann - an der richtigen
Stelle - in die genetische Substanz (DNA) der Zelle eingebaut werden soll. Bei den Ade-
noviren ist es allerdings so, dal3 sie diese Korrekturinformation blof3 in die Zelle einzu-
schleusen brauchen, ohne dal3 diesein den genetischen ,, Text“ der Zelle eingel esen werden
muf3, was Vorteile fir die Begrenzung von Risiken hat (siehe unten).

Damit solche Transport-Viren nicht Schaden anrichten, werden sie vorher unschédlich ge-
macht, al so gewissermal3en domestiziert. Der Vorgang |&03t sich &hnlich vorstellen wie bei
den Impfungen mit Iebenden Viren, deren eigentliche Zerstorungskraft vorher aul3er Kraft
gesetzt wurde.

In der Lungenschleimhaut befinden sich zwei fir unser Themarelevante Arten von Zellen,
namlich die Becherzellen, die den Schleim produzieren, und ,, Stammzellen”, diein tieferen
Schichten liegen und die Oberflachenzellen (Becherzellen u. a) produzieren. Diese
Stammzellen selbst kennt man noch nicht, man weil3 jedoch, dal3 die Becherzellen sich
nicht selbst vermehren (bzw. erneuern), also muf3 estieferliegende Zellen geben, aus denen
sie hervorgehen. Diese Unterschei dung zwischen verschiedenen Sorten Zellenist fir unser
Themawichtig. Wenn es gelange, mit Hilfe der Inhal ationstherapie die genetische Infor-
mation in die Stammzellen einzubauen, diejaandere Zellen hervorbringen, dann wirdedie
korrigierte genetische I nformation automatisch weitergegeben und also vervielféltigt. Da
man diese Zellen aber bislang nicht kennt, und man an sie auch nicht ohne weiteres heran-
kommen wird, weil sie janicht an der Schleimhaut (Oberflache) liegen, bleibt fir die ge-
netische Inhalationstherapie lediglich der Weg tber die Becherzellen tbrig. Wenn diese
Becherzellen absterben, geht mit ihnen die korrigierte genetische Information verloren, die
jeweils nachwachsende Zellgeneration ,, weil3* also wieder von nichts und muf3 dann erneut
genetisch therapiert werden.

AulRer den Becherzellen gibt es in der Lungenschleimhaut auch Drisen, die fir die
Schleimbildung mit verantwortlich sind. Genau genommen scheint es sogar so zu sein, daf
sie hauptsachlich fir die Schleimbildung verantwortlich sind. Aber auch sieliegenwiedie
» Stammzellen® nicht an der Oberflache der Schleimhaut, man kommt also auch an sie
nicht so recht heran, um sie therapeutisch zu beeinflussen.

Damit sind wir beim zweiten Teil der Frage: Wie weit ist man mit der genetischen Inhala-
tionstherapie?

Aus dem Stadium blof3er Modellvorstellung und L abortestsist man inzwischen herausge-
treten. Versuche am lebenden Tiermodell sind bereits sehr eindrucksvoll durchgefihrt
worden. Sie konnten zeigen, dal3 tatsachlich gezielt die Zellen der Lungenschleimhaut die
genetische Korrekturinformation erhalten hatten. In den USA sind die ersten Studien zur
Erprobung der genetischen Inhal ationstherapie bei Patienten mit CF bereits beantragt, so
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dal3in Kirze mit den ersten Durchf iihrungen gerechnet werden kann. Eine durch sorgfélti-
ge Studien Uberwachte Erprobung ist insofern erforderlich, als es - neben einigen grund-
sétzlich ungel 6sten Fragen (siehe unten) - etliche ungeklérte Detailfragen gibt. So weil3
man nicht, wie viele Zellen in der Lungenschleimhaut man veréndern muf3, um einen kli-
nisch spurbaren Effekt zu erzielen. Weiter ist nicht klar, ob es gelingen wird, die Zellen
ausreichend genau anzuzielen (Effektivitat). Schliefdlich kennt man die Dauerhaftigkeit der
Wirkung nicht. Und als grofites Detailproblem konnte sich herausstellen die Frage der
Wiederholbarkeit der nhal ationstherapie. Die genetische | nhal ationstherapie kann zu einer
Abwehrreaktion des Korpers riihren, also zu einer Art Abstol3ung, wie esin schwerwie-
gender Form von der Transplantationsmedizin bekannt ist. Das heif3t, esist noch ganz un-
geklart, wie die Kdrperzellen in der Lunge reagieren werden, nachdem sie sich auf das
Eindringen korperfremder Stoffe erst einmal einstellen konnten.

Wahrend man also mit einigem Grund davon sprechen kann, dal3 die (bzw. eine) geneti-
sche Therapie bel CFin greifbarer Nahe ist, sind doch noch gentigend Detailfragen unge-
Klart, die es ratsam erscheinen lassen, die bislang erprobte Fahigkeit zur Geduld und zum
Hoffen auf den, Tag X* nicht voreilig zu ,, entlassen“. So hei (3t eszum Abschlul3in einem
1992 veroffentlichten Uberblicksartikel des renommierten amerikanischen CF-Forscher
R. C. BOUCHER: , Esist anzunehmen, dal3 es von der Beantwortung der Fragen der Ef-
fektivitat und Sicherheit der genetischen CF-Therapie abhangen wird, ob diese Therapie-
formim nachsten Jahrzehnt (in the next decade) eingeftihrt werden kann oder nicht (Her-
vorh. und Ubersetz, von uns).

Dievon BOUCHER angesprochene Frage der Effektivitat bezieht sich unter anderem auf
die Auswahl der in Frage kommenden Tragersubstanzen (neben den Adenoviren kommen
noch andere Viren und Substanzen in Betracht). Was alles mit Fragen der Sicherheit der
genetischen CF-Therapie zusammenhangen kann, haben wir jedoch bisher nur gestreift.

Welche Gefahren oder Risiken gehen von der genetischen Therapiefir den Betroffe-

nen, seine Angehdrigen oder die Umwelt aus?

Uber genetische Forschung und Manipulation ist in den letzten Jahren viel geschrieben

worden. Sie erscheint als Griff des Menschen nach den Sternen - und kdnnte sich als des-

sen Verhangnis durch unverzeihliche Selbstiberschétzung herausstellen. Entsprechend

bedriickende Szenarien sind verschiedentlich beschrieben worden, die nicht selten jedoch

sehr abstrakt und global blieben. Heute, wo Uber konkrete genetische Manipulationen

nachgedacht werden kann, miissen auch die Uberlegungen zu etwaigen genetischen Risi-

ken konkreter formuliert werden. Wir wollen dies in der Form von Fragen tun, die sich

dem Betroffenen oder Angehdrigen stellen kdnnen:

- Werden durch die eingeschleusten genetischen Informationen auch andere K érperzel -
len , informiert*?
Dies|laf3t sich sowohl mit einem,, Ja“ wie mit einem,,Nein“ beantworten. Einerseitsist
nicht ausgeschlossen, daf3 auch andere als die ,, angezielten“ Zellen die Information
eingeschleust bekommen (0. g. Problem der ,, Effektivitat”), und esist unklar, wasdas
zur Folge haben konnte. Andererseits wird die genetische Korrekturinformation nicht
von einer Zelle zur anderen weitergegeben. Also werden die Zellenim restlichen Kor-
per, z.B. in der Bauchspeicheldriise, die , falsche” Geninformation behalten, selbst
wenn man den Zellen in der Lungenschleimhaut die korrigierte Information einge-
schleust hat. (Anders wére es allerdings bei der Keimbahntherapie; siehe oben).

- Werden aul3er den ,, guten” auch , falsche” Informationen in die Zelle geschleust?
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Auch hier wird man im Endeffekt mit ,, Ja“ und ,, Nein“ antworten missen. Denn einer-
seits wird man zunehmend praziser nur den Teil der Erbinformation ,, herausschnei den®
konnen, der auch tatsachlich bendtigt wird. Andererseitsist es bislang nicht moglich
sicherzustellen, daf3 diese I nformation auch an genau der Stelle eingebaut wird, an der
sie bendtigt wird. So wird von den Forschern fur moglich gehalten und konkret be-
furchtet, dald eventuell durch den gentherapeutischen Eingriff Zellen ,ein-“ bzw. , ab-
geschaltet* werden, die fur ein Krebswachstum der Zellen verantwortlich sind. Das
hei [3t, man mul3 vorlaufig von einem erhéhten Krebsrisiko durch genetische Therapie
ausgehen.
Allerdings hatten wir eingangs schon darauf hingewiesen, dal3 bei CF die gentherapeu-
tischen Versuche vor allem mit Adenoviren unternommen werden, die nicht in den
Code des Zellkern eingelesen werden. Folglich kénnen sie auch weder unliebsames
» Einschalten” noch , Abschalten“ verursachen. Ihr Sicherheitsrisiko mufd in dieser
Hinsicht als guinstiger beurteilt werden. Es kommt al so auch darauf an, welche Trager -
substanzen fir die genetische Korrekturinformation benutzt werden.

- Sind die Tragersubstanzen (Viren) wirklich unschadlich?
Ein sehr wichtiger, zur Zeit nicht beantwortbarer Gesichtspunkt, mit dem eine Menge
zusatzlicher Fragen verbunden sind. Denn durch die Inhalation (und Ausatmung!) der
genetisch manipulierten Tragersubstanzen handelt es sich genau genommen um einen
gentechnol ogischen ,, Freilandversuch®, d. h. im Lebensraum des Erkrankten werden
sich gentechnol ogisch verénderte Viren befinden. Esist bis heute vollkommen unge-
klart, inwiefern Angehorige (oder Behandler) dadurch geschadigt werden kénnen.
Auchist unklar, ob auf diesem Wege nicht Kettenreaktionen in Gang gesetzt werden
im Sinne kleiner Effekte und grof3er Wirkung. So wurde bereits Ende der 70er Jahre
auf das Schérfste vor den genetischen Experimenten mit Coli-Bakterien (die auch im
menschlichen Organismus vorkommen) gewarnt, weil man mit einer (unabsichtlichen)
Frei setzung sol cher manipulierten Organismen Folgewirkungen epidemischen Ausma-
[3es beflirchtete, wie man es heute nur von AIDS kennt. Die bisher noch unbekannte,
wahre Antwort auf diese Frage wird vermutlich irgendwo zwischen der mitunter kras-
sen V erharml osung gentechnol ogi scher Experimente einerseits und spekul ativen (Hor-
ror-) Szenarien andererseits liegen. Gewil3 wird man die Frage stellen miissen, ob ein
Sicherheitsrisiko fur den Betroffenen, seine Angehorige oder Behandler besteht. Und
esist sehr wohl denkbar, dal3 diese (langfristige) Schadlichkeit erst zu einem spéteren
Zeitpunkt offenkundig wird, wie es bei der Rontgentechnik der Fall war und vor allem
bel der Kernspaltung. Der haufige Vergleich der gentechnol ogischen Manipulationen
mit der Kernenergie und ihren Gefahren ist im Gbrigen keineswegs zuféllig, denn wo
im nuklearen Bereich unvorstellbare Halbwertszeiten das destruktive Potential ver-
deutlichen (bzw. eigentlich gerade nicht mehr vorstellbar machen), ist esim gentech-
nol ogischen Bereich der biologische Aspekt, ndmlich der Gesichtspunkt der (destruk-
tiven) Vermehrung oder biologischer K ettenreaktionen.

Alseine Art Schluf3wort zu dem V ersuch, die sich standig weiterentwickelnden gentechno-

logischen M dglichkeiten fr die M ukoviszidosebehandl ung darzustellen, mochten wir fest-

halten:

1. Zwar gibt es derzeit noch keine Gentherapie, jedoch ist die Hoffnung auf eine bald
verflgbare Therapie nicht mehr als blof3e Illusion abzutun.
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2. Zweifellos sind die technischen Detail probleme der genetischen Therapie bel CF der-
zeit noch erheblich. Esist daher zumindest denkbar, dal3V ersuche, sie zu | 6sen, schel-
tern werden und es am Ende nicht zu einer genetischen Therapie bei CF kommt (z.B.
wegen mangel nder Wiederholbarkeit der genetischen I nhal ationstherapie oder wegen
unldsbarer Sicherheitsprobleme). Ebenso ist es denkbar, daf3 in einigen Jahren eine
ernst zunehmende und in ersten Studien erprobte Gentherapie vorliegt.

3. Selbst wenn es eine wirksame Gentherapie (und also eine Heilung der M ukoviszidose)
geben sollte, gibt esvorerst keinen Grund, dal3 sich Selbsthilfeverbande auf ihre Auf-
|6sung vorbereiten. Denn all e organi schen Schéden, die biszum Zeitpunkt der (bislang
nur fiktiven) Heilung der CF eingetreten sind, werden fortbestehen. Eswird al so selbst
im ldealfall eineVielzahl schwer lungenkranker ,, ehemaliger CF-Patienten geben, die
auf vielfaltige Hilfen angewiesen bleiben.

4. Die gentechnologischen Errungenschaften werden vielleicht andere Bahnen nehmen,
als zunéchst erwartet. Nicht der kirzeste Weg fihrt immer zum Ziel. So kann das zu-
nehmende V erstandnis der Funktionsdefizite helfen, pharmakol ogisch angemessenere
Praparate zu entwickeln. Als Beispiel von Préparaten, die ohne die Fortschritte der
Genetik und Mol ekularbiol ogie wohl nicht zustande gekommen wéren, ist dasAmilo-
rid zu nennen, dessen Wirksamkeit allerdings noch unbewiesen ist. Ein anderes Bei-
spiel ist DNASse, eine Substanz, die seit 2 Jahren getestet wird und (wenn auch auf an-
derem Wege) genauso wie Amilorid zu einer Verflissigung des Sekretes fuhren soll
und auf diesem Wege zu einer wirksamen Behandlung der langfristig todlichen Lun-
genschadigung beitragen konnte. Dieses Préparat hat sich in ersten Studien bewahrt
und wird insofern moglicherwelse nach in den Behandlungsplan bei Mukoviszidose
aufgenommen werden.

5. Dieinnaher Zukunft winkende Erl 6sung aus dem Schicksal der CF kdnnte zu der V or-

stellung Anlaf3 geben, die Unerbittlichkeit der CF-Therapie nun etwas ,lockerer*
handhaben zu kdnnen. Eher ist jedoch das Gegenteil zutreffend: Gerade mit dem Aus-
blick, eventuell in wenigen Jahren eine ursachliche (al so heilende) Behandlung zu ha-
ben, sollte jede V erschlechterung so gut wie immer moglich bekampft werden (siehe
auch Punkt 3). Vor allem aber sollte solange esirgend moéglich ist eine Lungentrans-
plantation hinausgeschoben werden, das hei 3t es sollten alle Anstrengungen darauf ge-
richtet werden, die nur fur extreme Lungenzer stor ungen vor zusehende Transplantation
zu vermeiden. Denn wenn diese erst einmal erfolgt ist, bestimmt die lebenslangliche
Abhangigkeit von den Unwagbarkeiten durch dasfremde Organ den weiteren Verlauf.
Dies bedeutet, dal3|. die Lebenszeit vermutlich nur um einige Jahre verlangert werden
kann, und dal3 2. dann keine genetische Therapie mehr moglich ist.
Sollte estatsachlich bald zu einer genetischen Therapie kommen, konnten jene Trans-
plantierten dann auf tragische Weise zu den,, Verlierern* zéhlen, anstatt zu den Geret-
teten, die in der Hoffnung auf eine rasche Verbesserung ihrer Lebensqualitat und in
der Angst vor einem Nicht-mehr-Erreichen der Transplantation sich , relativ frih“ ha-
ben transplantieren lassen!

(GS/GU)
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B. Einige unbehagliche Betrachtungen
zu einem aktuellen Thema

Vor mehr als 160 Jahren beschreibt Johann Wolfgang Goethe eine gespenstische Szenein
einem Laboratorium. Ein Wissenschaftler erzeugt im Reagenzglas einen kinstlichen Men-
schen. Zu dieser ,, Sternstunde der Menschheit* heif3t er angstlich auch den Teufel will-
kommen. Der Wissenschaftler ist atemlos vor Stolz dabei, der Natur ein Geheimnis zu ent-
reif3en. Der Teufel bleibt unbeeindruckt und spottet nur. Der Wissenschaftler Uiberhdrt das
in seinem Erkenntnisrausch. Vom Fortschrittsglauben und der Machbarkeit aller Dinge
Uberwaltigt, lauscht er in feierlichem Ernst auf die ,, ersten Worte" des kiinstlich geschaf -
fenen Menschen, von denen er Einsicht in ein tiefes Geheimnis erwartet. Und was sagt
dieser Homunculus?

»Nun, Véaterchen! Wie stehts? Es war kein Scherz. Komm, driicke mich recht zartlich an
dein Herz, doch nicht zu fest, damit das Glas nicht springe! Das ist die Eigenschaft der
Dinge: Naturlichem gentigt das Weltall kaum; was kinstlich ist, verlangt geschlossenen
Raum.”

Hat Goethe die Sicherheitstrakts der biol ogischen, chemischen und physikalischen L abora-
torien unserer Zeit vorausgeahnt? Tatséchlich verlangen Atomreaktoren, chemische Expe-
rimente und genetisch manipulierte Bakterien nach , geschlossenem Raum*, weil sie Zu-
stande beinhalten, diein der natirlichen Umwelt des Menschen in dieser Dichte oder Ges-
talt nicht vorkommen - und auch nicht vorkommen durfen!

Die Begriffe Genforschung und Gentechnologie sind wohl fir die Mehrheit der CF-
Patienten zunachst mit positiven Vorstellungen verbunden. Sie wecken die Hoffnung, der
Mukoviszidosekranke konne durch eine Therapie, die auf sein CF-Gen einwirkt, geheilt
werden. Vorlaufig gehort diesjedoch in den Bereich der Utopie. Wenn esaber um die Fra-
ge geht, ob durch genetische Untersuchung des Ungeborenen (Fotus) eine CF-Krankheit
erkannt und durch Abbruch der Schwangerschaft vermieden werden kann, dann sind wir
mitten in der Gegenwart. Was bedeutet es fur einen Menschen mit CF, dal3 eine vor der
Geburt erkannte M ukoviszidose elnen vom Gesetzgeber erlaubten Grund zum Schwanger-
schaftsabbruch darstellt? Bedeutet es, dal3 man sich in unserer Gesellschaft darineinigist,
ein Leben mit CF sei von so schlechter Lebensqualitat, daf3 es dem Patienten und seinen
Angehorigen nicht zumutbar ist?

Ist esein Schlag ins Gesicht aller CF-Patienten die sich taglich gewissenhaft mitihrer The-
rapie muhen und trotz der Einschrankungen, dieihnen die Mukoviszidose auferlegt, einen
erfolgreichen Weg durch Schule und Beruf und ihren Weg im Leben gehen? Bestreitet
man bei ihnen und damit erst recht bel all jenen Patienten, denen eskorperlich schlecht(er)
geht, dal3ihr Leben trotz Krankheit sinnvoll und lebenswert ist? Richtet sich die pranatale
Diagnostik also gegen die CF-Patienten und ist es womoglich ein erster unheilvoller
Schritt in eine Richtung, die am Ende gar deren Lebensrecht in Frage stellt?

Manche CF-Erwachsenen bewerten dies so. Sie fuhlen sich so tief gekrankt wie es kaum
schmerzhafter sein kann. Wer durch genetische Frihdiagnostik CF-belastetes L eben ver-
meiden will, mag zwar nur auf das defekte Gen zielen - er trifft aber in jedem Fall den ge-
samten Menschen. CF-Patienten, die sich mit dem abgetriebenen Fotusidentifizieren, erle-
ben es so: ,, Das konnte ich sein! Hétte es diese Untersuchungsmaoglichkeit schon damals
gegeben, ware ich vielleicht nie geboren worden.”
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Fragt man die Beflrworter einer pranatalen Diagnostik, ob sie dies auch so sehen, so wei-
sen sie das entschieden zurlck. Sierichten sich inihrem Selbstverstandnis nicht gegen den
Menschen mit M ukoviszidose oder anderen schweren Erbkrankheiten. Siewollen durchihr
Handeln nur die Krankheit selbst bek&mpfen, wollen verhindern, dal3 vorhersehbaresLeid
zu tatsachlichem Leid wird. Sie sehen es als unmoralisch an, wenn vorhersehbare schwere
Krankheiten nicht verhindert werden, obwohl sie vermeidbar sind. Ist man denn nicht mo-
ralisch (ethisch) verpflichtet, vorhersehbares und vermeidbares L eid nach Mdglichkeit zu
vermeiden? Aber das hief3e dann, Eltern machen sich moralisch schuldig, wennsieauf die
Moglichkeit prénataler Diagnostik verzichten und das Risiko, ein chronisch krankesKind
zu bekommen, bewu(3t eingehen?

Durch die Zeugung im Reagenzglas (Invitrofertilisation) ist es absehbar, daf3 ein genetisch
bel astetes Elternpaar aus mehreren befruchteten Eizellen, digenige auswahlt, die genetisch
gesund ist. Das wirde noch nicht als Schwangerschaftsabbruch betrachtet, es wére auch
noch kein Eingriff in die Keimbahn (Erbgut), aber esist ein Baustein in der Logik der
Verbannung alles Kranken und vermeintlich Bésen aus unserem Leben. Dazu gehdren
auch Eingriffe in die Keimbahn, die an Tieren bereits erprobt wurden und die fir den
Menschen in greifbare Nahe gertickt sind.

Hat sich der Mensch erst seiner Gebrechen entledigt, darf er dann nicht auch an seiner
» vVervollkommnung® arbeiten und seine Nachkommen nach seinen Winschen modellie-
ren? Geschlecht, Korpergrolle, Haar und Augenfarbe, Talente - alles auf Bestellung?
Ganz so schlimm kann es sicherlich nicht kommen, schon weil die Natur in uns weiter-
wirkt und es auch in Zukunft bei jeder Zellteilung im Korper spontane Mutationen, d. h.
also prinzipiell nicht vorhersehbare Anderungen im menschlichen Erbgut, geben wird.
Dennoch ist die Sorge berechtigt: Wird der , genetisch fehlerbereinigte® Mensch total
durchsichtig, berechenbarer, damit auch manipulierbarer und regierbarer sein?

Schon heute unterscheiden Kranken- und Lebensversicherungeninihren Tarifen nach Ge-
schlecht, Alter und Gesundheitszustand und schlief3en manche chronisch Kranke ganz aus.
Wie werden sie erst sortieren, wenn sie das Erbgut jedes Versicherten in ihre Kalkul atio-
nen einbeziehen koénnen? Der Grundgedanke jeder V ersicherung, die solidarische Gemein-
schaft, wirde immer mehr aufgesplittet und letztlich in Frage gestellt. Am Ende zahlt jeder
nur noch fir ,sein Risiko*, d. h. der Gesunde und L eistungsfahige zahlt wenig, und der
chronisch Kranke zahlt am meisten. Was 6konomisch gerecht sein mag, ist sozial noch
lange nicht vertraglich und moralisch vielleicht vollig verwerflich. Wird nicht der Vorrang
des Okonomischen in unserer Industriegesellschaft EinfluR? auf die 6ffentliche Moral neh-
men? Wenn man also an die Behandlungskosten denkt, die eine chronische Krankheit im
Laufe des L ebens verursacht und daran, dal3 diese Kosten von der Allgemeinheit getragen
werden, ist es dann noch eine reine Privatsache, sich fir die Geburt eines voraussichtlich
chronisch kranken Kindes zu entscheiden? Oder darf sich der Staat im Interesse der All-
gemeinheit der Versicherten schon einmischen?

Die Verkettung ungel 6ster ethischer Fragen und Konflikte die sich als Konsequenz aus der
Genforschung und Gentechnologie ergibt, ist damit aber erst angedeutet.

In den USA wird es als,, nationale Aufgabe” angesehen, bis zum Jahre 2005 sémtliche 3
Milliarden Baustei ne des menschlichen Erbgutes (Genom) aufzuzeichnen und im Compu-
ter zu speichern. Zwar versteht man dadurch noch nicht automatisch, wie einzelne Gene
funktionieren, aber esist ein Schritt in Richtung volliger genetischer Transparenz des In-
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dividuums. Das Auftreten von Krankheiten, korperliche und geistige Eigenschaften und
vielleicht sogar die L ebenserwartung lassen sich dann im Sinne einer Wahrscheinlichkeits-
aussage prophezeien. Zwar kann es prinzipiell keine absolut sicheren V oraussagen geben,
aber eine Art Astrologie der Gene statt der Sterne hétte eine solide wissenschaftliche Ba-
sis. Ist das wirklich wiinschenswert, einem Menschen sein genetisch bedingtes Schicksal
sozusagen Schwarz auf Weil3in die Hand zu geben? | st es tiberhaupt verantwortbar, Vor-
aussagen zu machen, die eine Ungewisse Wahrscheinlichkeit des Zutreffens haben, die
aber schon als blof3e Voraussage mit 100% Sicherheit psychol ogische Auswirkungen ha-
ben? Gewi 3 sind solche Auswirkungen nicht strikt vorausbestimmt, je nach Personlichkeit
kann eine Information von schicksalhafter Bedeutung fur den einen Menschen ein Anlal3
zur Besinnung und V orkehr sein, fir einen anderen Menschen aber vielleicht ein Anlal3 zur
Selbstt6tung! Auch hier gilt, dal3 Wissenszuwachs einerseits mehr Klarheit und Sicherheit
bringt, andererseits aber mindestens ebensoviel neue Fragen, Verwirrung und Unsicherhei-
ten.

Die ethische Verantwortung fiur die Folgen unseres Tuns und Duldens werden wir nicht
los. Sielaft sich auch nicht delegieren. Wissenschaftler, Arzte und die Betroffenen miissen
dazu gleichermafien Stellung nehmen.

(HJB/GU)

C. Gedanken zur psychologischen Problematik

Die Auseinandersetzung mit Fragen zur Bedeutung gentechnologischer Fortschritte fir
Mukoviszidosekrankeist gerade im CF-Bereich wichtig und schwierig zugleich. Einerseits
sind Fortschritte erwinscht und z. T. ersehnt, um vorhandenem Leid zu entfliehen oder
erwartetes zu vermeiden, andererseits wird gerade durch die bisherigen Fortschritte deut-
lich, daf3 neue Probleme aufgeworfen werden, die nicht weniger schwerwiegend sind.
Diese Auseinandersetzung mit den medizinischen und biotechnol ogi schen Errungenschaf -
tenist aber nicht allein als ein Problem der Ethik zu begreifen, sondern hat auch eine psy-
chologische Dimension, die wir hier noch ansprechen wollen.

Esist unsaufgefallen, dald die Auselnandersetzung um die Frage der prénatal en Diagnostik
oft emotional geftihrt wird, Unterstellungen und Zuschreibungen manchmal an die Stelle
einer Argumentation und Auseinandersetzung treten. In dieser Auseinandersetzung werden
nach unserem Eindruck Themen vorweggenommen, welche auf diein der Praxis noch un-
konkrete, deshalb nur ,irgendwie” vorstellbare Gentherapie bezogen sind. Nun mag die
Emotionalitét dieser Kontroverse daran liegen, daf3 das Thema mit dem des Schwanger-
schaftsabbruchs verbunden ist und auch diesesja oft sehr leidenschaftlich und nicht selten
unsachlich (i. S. von unfair) debattiert wird. In der Erwachsenenbeilage der Mukoviszido-
se-Aktuell der DGzBM war vor geraumer Zeit eine solche sehr pointierte Stellungnahme
erwachsener Patienten zu lesen, die sich dartiber emporten, dal3die Elternin einer Umfra-
ge die Moglichkeit der pranatalen Diagnostik und damit der Entscheidung tber das Aus-
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tragen eines zukiinftig CF-kranken Kindes sehr begrifdten.: Mag sein, dal3 der emotional-
vorwurfsvolle Unterton damit zusammenhing, dal’ die Betroffenen sich mit dem zukiinfti-
gen CF-Kind identifizierten und daher die Mdglichkeit seiner Abtreibung alseine Art An-
griff auch gegen die eigene Person und das eigene L ebensrecht betrachteten. Zumal vor
dem Hintergrund der faschistischen Geschichte Deutschlands liegt eine solche Befirch-
tung jakeineswegsfern, und ein energischer Hinweis auf die eugenische Komponente die-
ser ganzen Préanatal-Diskussion ist zweifellos berechtigt. Das ist die sozusagen ethische
und gesellschaftspolitische Dimension der Problematik.

Die psychologische sieht etwas anders aus.

Bemerkenswerterweise hatten die Betroffenen in der damaligen Stellungnahme einge-
raumt, dald sie nicht in gleicher Weise emport waren, vielmehr eher Verstandnis aufbringen
konnten, wenn Eltern, die schon ein Kind haben, sich gegen ein weiteres Kind mit CF ent-
schieden. Damit aber wird angedeutet, dal’ die Identifikation nicht primér mit dem CF-
Fotus besteht, der abgetrieben zu werden droht, sondern dal3 eine I dentifizierung mit der
CF besteht. Die Abtreibung eines CF-Kindes, wenn schon ein anderes Kind mit CF lebt,
ist weniger schwerwiegend, weil siedie Mdglichkeit 1813t, die positive | dentifizierung mit
dem |ebenden Kind aufrechtzuerhalten. Mit anderen Worten: Zumindest unbewuf3t darf die
CF nicht abgetrieben werden! Dies wird auch indirekt in Bemerkungen deutlich, die das
Positive des Kranken und Anderen betonen und vor einem Verrat an der Schopfung war-
nen.

Wenn aber im Unbewul3ten wie eben erwahnt eine Verbindung zwischen der (todlichen)
CF und dem Leben existiert, dann bedeutet das zugleich, dal3 eigentlich ein sehr tiefgrei-
fender Zwiespalt bestehen muf3 gegentiber medizinischen Fortschritten. Denn diese verhei-
Ren die Verwirklichung der Sehnsucht nach Heilung der Mukoviszidose - aber zugleich
wird eben diese Heilung auch gefiirchtet, denn mit der Heilung wirrde die CF als Krankheit
»verschwinden® (abgetrieben, getotet).

Wir wollen mit dem Hinweis auf solche unbewuf3ten Verflechtungen keinesfalls den zwei-
fellostiefgreifenden praktischen und ethischen Unterschied verwischen, der zwischen der
Heilung einer Krankheit, zwischen der Abtreibung zukinftig kranker Féten oder der
Selektion nicht-kranker befruchteter Eizellen im Reagenzglas liegt. Wir wollen vielmehr
darauf aufmerksam machen, daf3in der Auseinandersetzung um die ethische Vertretbarkeit
pranatal er Diagnostik und genetischer Therapie auch ein grundlegender | dentitatskonflikt
mit berthrt ist. Es scheint, als kdnne das eine (ethische) Thema gar nicht gedacht werden,
ohne das andere (psychol ogische) zumindest mitin,, Schwingung“ zu versetzen - wie wohl
auch, wenn die Krankheit schon immer , da‘ war und deshalb in der Tat zu einem gehort,
einen vermutlich sogar charakteristischen Teil des Selbst ausmacht. Ganz offenkundig
wurde hier viel mehr verlorengehen als,, blof3* ein defektes Gen oder eine bislang unheil-
bare Erkrankung.

Einen Teil dieser |dentitatsproblematik, die in das Thema der prénatalen Diagnostik und
der Gentherapie eingebettet ist, findet man auch bel einem zweiten nicht unproblemati-

vgl. Mukoviszidose-Aktuell, 1/1988; zu der Thematik der Einstellung zum Schwangerschaftsabbruch wegen CF liegen
Ubrigens inzwischen Ergebnisse einer grof3en Studie aus Amerika vor, in der Eltern CF-Kranker nach Griinden fir einen
Schwangerschaftsabbruch befragt wurden. Es stellte sich in dieser Untersuchung heraus, dal3 die Eltern fir sich selbst in
ca. 20 % der Féalle einen Abbruch wegen der Diagnose CF firr vertretbar hielten, wahrend sie anderen Personen eher zuge-
stehen wiirden, einen Fotus wegen der CF abzutreiben. Anders ausgedriickt: 80 % der befragten Eltern hielten fur sich
selbst das Vorliegen einer CF beim ungeborenen Kind fiir keinen ausreichenden Grund, die Schwangerschaft zu unterbre-
chen.
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schen Fortschritt der CF-Behandlung wieder, der Lungentransplantation. Sowird esgewil3
manch einem Betroffenen ein Afront gewesen sein, als in dem vor einiger Zeit im ZDF
ausgestrahlten Film Uber die Transplantation bei CF der fir Muko-V erhaltnisse geradezu
kraftstrotzende Michael nach seiner Transplantation in die Kameraverkindete, er sel nun
kein CFler mehr! Das tut weh, denn es erzeugt bel allen schwerkranken Nicht-
Transplantierten den Eindruck, im Jammertal der hdngengebliebenen CF-Kranken zu ste-
cken, wahrend die Helden sich zu rettenden Ufern aufmachen. Und zugleich war dieser
Ausspruch auch ebenso falsch wieleichtsinnig, denn jedem CFler wird vor der Transplan-
tation deutlich eingescharft, dal3 die CF nicht nur in der Lunge steckt und dal3 man auch
mit neuen Lungen ein CF-Kranker bleiben wird. Und dennoch: Michael ist nun ,ein
Transplantierter”, hat so in gewisser Weise eine neue (besondere) |dentitét erworben und
gerade deshalb die alte so (vor-)schnell abgelegt. Aber Michael gehort auch zur ersten Ge-
neration, ist quasi ein ,, Behandlungsheld“, was den Identitatswechsel leicht(er) macht.

Wieesineiner unserer ,, CF-Ansichten® (siehel. Kapitel) trefflich zum Ausdruck gebracht
wird, stellt sich durch die Einbettung der CF in die Psyche die Frage, ob die Heilung tber-
haupt winschenswert ist bzw. was dann eigentlich von einem selbst verlorenginge.

In der Auseinandersetzung um die CF-Genetik spielt die Frage der personlichen Identitat
und ihrer Abhangigkeit von CF eine grof3e Rolle. Sich selbst ohne die CF vorzustellen,
gelingt kaum, und so ist der Verlust der CF nicht nur die ersehnte Befreiung (bzw. der oft
als, Tag x“ bezeichnete Zeitpunkt, an dem die CF heilbar sein wird), sondern sieist auch
Drohung und Unsicherheit, weil nicht nur das biol ogische Fundament des eigenen L ebens
berthrt ist.

(GU/HJIB)

Gedanken zu dre wichtigen Stichworten bei
Mukoviszidose: Stigma, Normalitat, Hoffnung.

- Stigmatisierung durch die CF ist ein ,, Underground“-Thema, jedenfalls kein Aushan-
geschild. Statt dessen wird eher die Normalitét betont; sie verhilft zugleich, das Prob-
lem der Benachteiligung und der Herabsetzung (Stigmatisierung) zu minimieren. In-
dem die Normalisierung des eigenen L ebens gelingt — die Teilnahme an Studium oder
Berufsschule, die Bewahrung im Beruf oder das Eingehen einer Partnerschaft mit oder
ohne eigene Kinder —wird die Hoffnung bewahrt und unterhalten, daf3 die eigene CF
vielleicht doch nicht so schwerwiegend und dadurch die eigenen Lebensaussichten
besser als befirchtet sind. Indem die Normalisierung des erwachsenen CF-L ebens ge-
lingt, kommt zugleich ein bil3chen Stolz dartiber auf, der Krankheit L ebensjahre abge-
trotzt zu haben. Wenn die alten Prophezeiungen Uber die friihzeitig begrenzte L ebens-
erwartung sich offensichtlich alsfalsch herausstellen, warum dann nicht vielleicht alle
(negativ klingenden) Prophezeiungen?
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Ein ungarischer Psychoanalytiker, der sich besonders daf Ur interessierte, was eigent-
lich eine ganz normale (und nicht etwa psychiatrische) Arzt-Patient-Beziehung aus-
macht, kam schluf3endlich zu dem Ergebnis, dal3 jenseits aller wirksamen Medikamen-
te die wichtigste Medizin der Arzt selber sei. Bei Mukoviszidose ist die wichtigste
Medizin die Hoffnung. Der Arzt, ebenso wie andere Behandler, vor allem aber der Le-
bensstil des Betroffenen selbst sowie die in die Krankheit eingeweihten Verwandten
und Freunde, sie alle habenihren Anteil daran, dal3 die Hoffnung starker bleibt, alsdie
distere Charakterisierung der CF als einer eben angeborenen und unheilbar fortschrei-
tenden Erkrankung.

Vertrackt ist, dal3in 30 Jahren psychosozialer Forschung tiber CF vorzugsweise Prob-
leme, Defizite und Belastungen der Betroffenen untersucht wurden, nicht aber das ei-
gentlich Beeindruckendste: dal3 die Mehrzahl der Betroffenen nicht die Hoffnung ver-
liert oder sie aufgibt, im Gegenteil offensichtliche L ebensfreude und unbezweifel barer
Optimismus auch bei miserablen,, Lufu-Werten* vorhanden sein kann! Wenn man nur
wifdte, was das eigentlich ist, Hoffnung, und wie die wohl , funktioniert”.

Das ware wohl ein wirklich grof3er Fortschritt, wenn die Betroffenen, die ja aus der
Not heraus die Tugend des Hoffnung-Jonglierens und des Im-provisierens im Leben
(als Daueraufgabe) gelernt haben, wenn dieithre Hemmungen ablegen und eine Art Er-
fahrungsbdrse begannen Uber die sicherlich vielfaltigen Strategien, die Hoffnung wie-
derzuerlangen oder auch sie von einem Ziel auf ein anderes zu lenken, ohne sie dabei
zu verlieren, usw.

Das Schielen nach ,,der Normalitét der anderen”, und der Versuch, esihnen gleichzu-
tun, so wie andere zu sein, ist der Faden, an dem - bei manch einem zumindest - die
Hoffnung hangt. (Nur) Solange man mithalten kann, wird die Hoffnung auch keinen
grofReren Schaden nehmen.

Schon wére es, wenn auch die Schattenseite der CF zu Worte kéme und (mit-)geteilt
werden konnte - zumindest unter Gleichen. Die Erfahrungen von Herabsetzung, das
zwischenzeitliche Verzagen, die Einsicht in Grenzen (der Belastbarkeit zum Beispiel),
die Wut auf die (vermeintliche) Unbeschwertheit derjenigen, diekeine 2,5 Stunden am
Tag Therapie machen missen, das standige Mil3trauen gegentber , den“ Gesunden
(und wie sie Uber einen denken) usw.

Schon ware es, wenn das mitgeteilt werden konnte, weil diese Erfahrungen dann nicht
zur inneren Einsamkeit beitragen wirden. Denn das st ja die Schattenseite der sonst
so nutzlichen und berechtigten Normalitatsorientierung: wasvermeintlich ,,anders” ist,
muf3 verborgen werden, darf nicht entdeckt werden, bleibt deshalb unbeachtet und
kann so nie zu einem akzeptablen (und wieder gern gesehenen) Teil der eigenen Per-
sonlichkeit werden. Das hei (3, diese Orientierung blockiert einen Teil der personlichen
Reifung.

Hatte ich CF, wirde ich wohl alles genauso machen: normale Ziele anstreben, viel-
leicht so emsig, dal3 mich andere gar als Streber wahrndhmen, standig mich mit den
anderen vergleichend, aus dem Vergleich dann die Hoffnung ziehend (oder die Enttau-
schung, beizeiten).

Wie Uberhaupt unter ,den Normalen® ja ebenfalls eine ausgepragte Sorge existiert,
nicht ausreichend normal zu sein. Das Verheimlichen und Abspalten féngt janicht erst
dann an, wenn es um grol3e oder schwerwiegende Abweichungen geht. So kdnnte der
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offenere Umgang des CF-Betroffenen mit seiner eigenen Krankheit fir ,,den Norma-
len“ geradezu heilsam sein, ihn namlich dazu ermutigen, selbst die eigenen (phanta-
sierten oder realen) ,, Defekte” nicht mehr peinlich zu verbergen (wo diese Geheimhal-
tungstaktik ja immer nur zu der latenten Angst beitragt, doch irgendwann entlarvt -
und verlassen! - zu werden).

Es gibt offensichtlich unterschiedliche Strategien, sich gegen Demoralisierung und
Resignation zur Wehr zu setzen. Manche betonen ihre Kraft oder ihre L eistungsfahig-
keit - je nachdem wie einseitig dies erfolgt, vermittelt dies dem schwerer Erkrankten,
der nicht Gberall gleich gut mithalten kann, den Eindruck, daf3 er doppelt schlecht dran
ist; er zieht auch im Vergleich unter Gleichen den Kiirzeren, was weh tut und einsam
macht. (Neuerdings ist die Frage, ob oder ob nicht man mit Pseudomonas, vor allem
mit P. cepacia, infiziert ist, ein weiterer Mechanismus, Uber den sich innerhalb der
Gruppe der Gleichen pl6tzlich Hierarchien ergeben zwischen solchen, denen es ver-
meintlich gut geht und sol chen, die bedauernswert und schlecht dran sind. Mir scheint,
manchmal ist die Moglichkeit, im Vergleich einen Unterschied finden zu kénnen,
wichtiger, als die objektive Bedeutung dessen, was da verglichen wird.)

Neben denen, die ihre Normalitét betonen (bzw. symbolisch dartiber zum Ausdruck
bringen, dal3 sie noch ,, nicht wirklich“ durch die CF bedroht sind), gibt es andere, die
die gelegentliche Aussprache Uber die innere ,Miserabilitét” geradezu suchen und
brauchen. Ihre Hoffnungsbalance hat meist schon manch eine harte Belastungsprobe
uberstanden. So mussen sie nicht furchten, innerlich aus dem Gleichgewicht zu kom-
men, z. B. durch das Eingestehen vorubergehender tiefer Niedergeschlagenheit oder
verzehrenden Neides auf die Gesunden, die sich keine Gedanken machen missen usw.
Das Gefihl, so wie man ist, in Ordnung zu sein, hat sich hier von der L el stungsfahig-
keit und von dem Vergleich mit vermeintlich Normalen bereits erheblich gel st, wes-
halb das GefUihl eigener Normalitét gar nicht mehr so leicht untergraben werden kann.

Was fiur wen wann dierichtige Art ist, mit seinen Problemen und mit seinen Hoffnun-
gen richtig umzugehen und zu haushalten, weil3 niemand im voraus sicher zu sagen.
Insofern hat jeder ein Recht auf Verdréngung ebenso wie auf Krankheitsbewaltigung -
um am Schluf3 zwei heutzutage modische Begriffe aufzugreifen, deren Unterschiede
bel Mukoviszidose manchmal etwas verschwimmen...

Alle Welt spricht von der Gentherapie. Und die Hoffnungen auf den ,, Tag x“, an dem
die Rettung von der CF moglich sein wird, sind wohl gréf3er denn je und auch aus-
sichtsreicher denn je. Der Blick ist also wieder ganz auf die medizinischen Fortschritte
gerichtet, die die eigene Hoffnung und Kraft stabilisieren. Sich selbst sollte man dabei
nicht aus dem Auge verlieren, denn wie man sich fhlt, ist nicht weniger wichtig als
der lonentransport in den Zellen usw.

Und etwas vom L eben haben, kann schon hier und jetzt gelingen, héngt nicht von der
Nahe oder Ferne des,, Tages x“ ab.

(GU)
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Transplantation - Ein Ausweg?

Seit 1988 gibt es an der M edizinischen Hochschulein Hannover die Mdglichkeit, dald CF-
Patienten die Lungen oder Herz und Lungen transplantiert werden, wenn keine Kontrain-
dikation vorliegt. Es sieht zunachst so aus, alsware das der Ausweg fir einen CF-Kranken
und al's gébe es da eigentlich keine Entscheidung zu treffen, denn wer mdchte nicht leich-
ter und langer leben? Und doch haben Sie als CF-Betroffene oder CF-Betroffener auch
eine ldentitét entwickelt, die nicht zuletzt durch ihre Krankheit gepréagt ist, und es ist
durchaus denkbar, dal3 Sie sich dazu entschlief3en. I hr Leben ohne Transplantation zu Ende
zu leben. Ein anderer Grund, sich ausf iihrlich Gedanken zu machen Uber die Entscheidung
zur Transplantation, ist, daf3 es nicht immer leicht ist, ein Geftihl fur den richtigen Zeit-
punkt zur Transplantation zu entwickeln, nachdem man sich grundsétzlich fir eine Trans-
plantation entschlossen hat.

Es kann durchaus vorkommen, dal3 Sie sich in IThren Mdglichkeiten so eingeengt fuhlen,
well Sie so vieles, was Ihnen lebensnotwendig ist, nicht mehr zur Verfigung haben, dai3
Sie sich zur Transplantation entschlief3en, obwohl Ihr Arzt den Zeitpunkt noch nicht fir
gekommen halt.

Ebenso kann es sein, dal3 I hre klinischen Daten eigentlich eine Entscheidung notwendig
machen, obwohl Sie sich subjektiv relativ wohl fihlen und sich mit dem schleichend
schlechteren Zustand arrangiert haben und darauf hoffen, dal3 er sich stabilisiert. Subjekti-
ves Erleben von Lebensqualitét und klinische Daten missen sich nicht decken. L ebensgua-
litét hat, wie mein Kollege Ullrich sagt, etwas mit Erlebnisqualitét zu tun, und das hangt
von der Bereitschaft ab, sich im Augenblick niederzulassen. So a3t sich von auf3en be-
trachtet nicht entscheiden, ob der Sonnenstrahl auf dem Bett eines kranken Menschen nicht
genauso viel Gluck hervorrufen kann wie die Sonnenflut auf einer karibischen Insel. Be-
deutsam ist allein die Bereitschaft und Fahigkeit, ihn wahrzunehmen und zu geniefen.
Eskann sein, dal3 ein Mensch, dem der Arzt sagt, er glaube, dal3 sein L eben keine L ebens-
gualitét mehr aufweise und er sich deshalb einer Transplantation unterziehen sollte, zu-
tiefst betroffen ist, weil es nicht mit seinem Erleben tbereinstimmit.

Manchmal allerdingsfordert die Krankheit so viel Einschrankungen und so viel Aufmerk-
samkeit, dal3 kein Raum mehr Gbrigist: , Meine Krankheit ist wie ein Raubtier”, sagte mir
eine schwerkranke Patientin, ,,wenn ich nicht standig aufpasse, verschlingt sie mich. Sie
tétet meine Seele, langst bevor ich tot bin“. Wenn es so ist, entsteht das Gefihl, dal3 das
L eben keine Qualitét mehr hat, und vor diesem Hintergrund kann dann vielleicht die Ent-
scheidung zu einer Transplantation fallen. Wichtig ist, dal3 diese Entscheidung nicht nur
das Ergebnisvon Resignation ist, sondern daf3 die Entscheidung von der Hoffnung auf ein
besseres L eben getragen wird. Man braucht die Kraft, die aus der Hoffnung kommt, um
die oft sehr schwere Zeit des Wartens durchzustehen, denn eine Garantie fur die Trans-
plantation gibt es nicht. Man mufl3immer mit einbeziehen, dald das Warten auch vergeblich
sein kann.

Zu der Entscheidung zur Transplantation gehdrt die V orstellung von Zukunft. Viele Pati-
enten haben aufgehort in die Ferne zu denken. Zu oft haben sie erlebt, dal3 ihre Trdume
zerstort wurden. Eswar eine grof3e Leistung fur sie, die Gegenwart als Mdglichkeit anzu-
erkennen und nun ist das Risiko auf einmal wieder gefragt! Dazu gehort Mut.
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Die Art, wie Sie ihre Entscheidung treffen, wird personlichkeitsspezifisch sein und Sie
haben ein Recht darauf, dal3 sie so, wie Sie sie treffen, geachtet wird. Vielleicht gehdren
Sie zu den Menschen, dieviel Zeit brauchen, dieallesin der Tiefeihres Herzens bewegen,
bis Sie dann genau wissen, was Sie wollen. Vielleicht gehoren Sie zu denen, die viele
M einungen héren mochten, hin- und herdenken, die alle Aspekte des Themas bel euchten
wollen.

Vielleicht ist es Ihnen nicht moglich zu sagen, was Sie sich wiinschen, weil das Thema so
komplex ist, daf3 Sie sich abwechselnd auf die eine oder auf die andere Seite gezogen fiih-
len.

Es kann sein, dal3 Sie die Situation so arrangieren, dald die Not, in die die Krankheit sie
zwingt, Ihnen die Entscheidung abringt, weil Sie ein Mensch sind, der diesen Druck
braucht. Es gibt so viele Varianten wie Menschen. Auf jeden Fall ist die Entscheidung
nicht der Anfang des Transpl antationsgeschehens sondern schon das Resultat eineswichti-
gen Ausel nandersetzungsprozesses.

Nach der Entscheidung zur Transplantation ist ein Weg voller Fragen, Angste und Hoff-
nungen zu gehen - wie das so ist, wenn man sich auf ein Abenteuer einlal3t. Es mag lhnen
merkwrdig erscheinen, wenn ich an dieser Stelle sage, dal3 das bewul3te Sterben kein
kleineres Abenteuer ist. Aber dasist im Augenblick nicht unser Thema.

Ichwill Sienicht erschrecken, wenn ich jetzt einige Themen anspreche, diein der Beglei-
tung von Menschen wichtig geworden sind, die sich einer Transplantation unterziehen. Ich
habe manchmal gedacht, dal3 man sie mit Helden vergleichen mul3, die viele Gefahren G-
berstehen und Grenzen Uberwinden miissen, manchmal sogar sterben und doch tberleben.

Dazu ist eswichtig, die Aufgaben klar in’s Auge zu fassen und ich stelle sie lhnen jetzt so

vor, als hétten Sie sich schon entschieden:

- Siewerden eventuell eine lange Wartezeit durchhalten missen. Dabel kann zunachst
die Gefahr entstehen, dal? Ihre ganze Aufmerksamkeit vom Warten in Anspruch ge-
nommen wird und das augenblickliche Leben an Bedeutung verliert.

- Siewerden vielleicht erschrecken, wenn Sie spuren, dal3 Sie sich in Ihrer Not, einle-
bensrettendes Organ zu bekommen, den Tod eines anderen Menschen wiinschen, der
Ihnen Leben ermoglicht. Das mag Ihnen Schuldgefiihle machen.

- Siewerden Ihr Organ oder Ihre Organe, die Ihnen vertraut sind, loslassen missen und
werden akzeptieren mussen, daf? Ihnen die Organe eines anderen Menschen, den Sie
nicht kennen, implantiert werden.

- Siewerden dem Menschen, der Thnen L eben ermdglicht hat, nicht danken kénnen, und
eswird Sievielleicht belasten, ihm einerseits so nah zu sein, weil Teilevonihmin lh-
nen weiterleben, und doch auch so fern, weil Sie nichts tber ihn erfahren werden.

- Siemdgen sich die Frage stellen, ob Sie noch derselbe Mensch sein werden, mit dem
oder den neuen Organen, wenn Sie z. B. als Frau ein Mannerorgan bekommen.

- Vielleicht werden auch Angste auftauchen, ob Sie den Forderungen gewachsen sind,
die nach der Transplantation an Sie gestel It werden, oder ob Siein gleicher Weise der
Zuwendung Ihrer Angehorigen sicher sind wie vorher, oder ob Sie einen Zugang zu
der Gruppe fremdgewordenen Gleichaltrigen finden werden.

Alle Phantasien und Fragen sind wichtig, so fernliegend sie Ihnen auch scheinen modgen.
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Die vorletzte Hirde wird die Transplantation selber sein und die Wochen danach in der
Klinik. Esist nicht leicht in einen Zustand absoluter Hilflosigkeit zu geraten, in dem Sie,
solange Sieintubiert sind, nicht einmal allein atmen kénnen. Der Augenblick, wo die hilf-
reiche Maschine abgestellt wird und Sietrotz aller Schwéache die Atmung sel bst tGiberneh-
men mussen, kann beangstigend sein, denn das Zutrauen in die eigenen Korperfunktionen
Ist nach alledem sehr gering geworden. Sie trauen der Maschine mehr als sich selbst.

I hre wichtigsten Kdrperfunktionen werden regel maldig kontrolliert werden, das kann Sie,
jenach Veranlagung, beruhigen oder angstigen. Die Aufmerksamkeit richtet sich vor allem
auf Ihr Inneres und die Funktionen des fremden Organs. Dakann esdurchaussein, da3 Sie
sich als der spezifische Mensch, der Sie sind, nicht genug gesehen fuhlen. Eine Patientin
sagte, nachdem sie das erste mal nach der Transplantation laufen konnte: ,, Ich dachte, jetzt
schauen sie endlich mal auf meine Beine und nicht immer auf meine fremden Organe®.
Nattrlich gibt esauch immer wieder kleinere oder grofere Stérungenin lhrem Korpersys-
tem. Dasist kein Wunder. Ein neues Organ ist vielleicht wie ein neues Familienmitglied,
auch dakommt das vertraute Geflige nicht um Unruhe, Abwehr, Verunsicherung usw. her-
um - neben aller Freude und Bereicherung. Die Integration ist auf der korperlichen, psy-
chischen und psychosozialen Ebene zu leisten. Es scheint mir sehr wichtig zu sein, dal3sie
Geduld haben und sich vergegenwaértigen, dald das, was bei einer Transplantation ge-
schieht, ein hochkomplexes Geschehen ist, das man nicht mit dem Austausch eineswichti-
gen Ersatzteilesin lhrem Auto vergleichen kann. Ein anderes Problem ist, dal3 Siein der
Gefahr stehen werden, jedes Problem - und nattrlich gibt esimmer wieder welche- aslhr
personliches V ersagen zu erleben, well das, was Sie sonst noch sind oder was Sie konnen,
durch das vorubergehend reduzierte Interesse auf bestimmte Korperfunktionen, stark in
den Hintergrund treten kann.

Genauso wie der Korper Zeit braucht, mit dem Eingriff fertig zu werden und die neuen
Organe oder das neue Organ zu integrieren, braucht auch die ganze Personlichkeit Zeit,
eine neue ldentitat zu entwickeln.

Mehrmals waren die ersten Satze Transplantierter zu mir: ,,Ich bin immer noch dieselbe
oder derselbe.” Das hat mir die Angst deutlich gemacht, es konne anders sein. Diese wich-
tige Frage, ob man durch eine Transplantation Wesensveranderungen erfahrt, kann man
sich, glaubeich, durch einen Vergleich am ehesten beantworten: Sie bleiben diesel be Per-
son und zugleich auch nicht, so, wie eine Frau, die ein Kind bekommen hat, einerseits
noch dieselbe Person ist, aber zugleich auch eine andere Person geworden ist. Das, was
Ilhnen mit einer Transplantation geschieht, ist nicht peripher, esist existentiell. Sie be-
kommen ein grofRes Geschenk, Leben, und Sie bezahlen es mit lhrem Mut zur Hoffnung,
mit Ihren Schmerzen und Angsten und mit Ihrer Bereitschaft, etwas daraus zu machen.
Daruber hinaus ist es ein Glick, das Ihnen zufiel.

Nach der Phase der Entscheidung zur Transplantation, der Phase der Transplantation sel bst
und der medizinischen AnschluRbehandlung, kann man die Zeit unmittelbar nach der Ent-
lassung als dritte Phase bezeichnen.

Dasind einmal die Medikamente, diein den hohen Anfangsgaben Auswirkungen auf Ihre
korperliche und seelische Befindlichkeit haben. Das verandert sich allerdings nach einiger
Zeit. Siewerden eslernen missen, dal3 nétige Mafd an V orsicht aufzubringen, um sich vor
Keimen zu schiitzen, gegen die sich Ihr Kdrper nicht mehr richtig selbst schiitzen kann,
weil man Ihr Immunsystem kinstlich schwéchen mul3, damit es nicht zu einer ungewollten
AbstoRung des fremden Organs kommt. Sie werden aber auch die Lust auf Leben wieder-
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entdecken, und eswird gut sein, wenn Sie dann das tun, was Sie vorher nicht konnten und
sich dartiber freuen. Die Freude am Leben und die Eroberung vieler Bereiche, die Ihnen
zuvor verschlossen waren, wird es Ihnen erleichtern, eventuelle gesundheitliche Ruckfélle
und Krisen besser zu tberstehen.

Eskann sein, dal3 Sie sich bei den Gleichaltrigen, die alle ein anderes Schicksal hatten als
Sie, fremd fuhlen, weil Ihre Erfahrungen in manchen Bereichen nicht teilbar, vielleicht
sogar nicht mitteilbar sind.

Vielleicht werden Sie auch Angst haben vor den Forderungen, die an Sie, als Gesunde/
Gesunden, nun gestellt werden. Wenn Sie sich bewuf3t machen, wieviel Siein Ihrem Leben
schon bewadltigt haben, wovon andere nichts wissen, mag es | hnen Spald machen, sich die-
ser neuen Herausforderung zu stellen.

Ein weiteres Feld ist auch die Beziehung zu den Angehdrigen. Oft werden Sie wegen der
erheblichen EinbulRen ihrer korperlichen Verfassung vor der Transplantation die Fursorge
Ihrer Verwandten in grof3em M al3e gebraucht haben. Nach der Transplantation und durch
die Transplantation kdnnen Sie nun selbsténdig sein. Das bedeutet auf Ihrer Seite neben
allem Vergniigen auch die Ubernahme von Verantwortung und den Verzicht auf Privile-
gien. Auf der Seite der Angehorigen bedeutet es neben der Erleichterung auch die Bereit-
schaft, Sie loszulassen und die Hoffnung, dal3 Sie Ihren Weg gehen werden. Das ist fir
beide Seiten gewil3 nicht einfach.

Sie sehen, esist ein weiter Bogen, wenn man den Weg der Transplantation wahlt. Er ist
voller Stolpersteine aber auch unerwarteter Ausblicke. Es scheint mir gut, ihn mit Bewul3t-
sein zu gehen. Dazu werden Sie auch Zeit brauchen.

In der Anfangsphase der Organtransplantation bei CF-Kranken wurde das Themafast aus-
schliefdlich zu einem Zeitpunkt angesprochen, zu dem es den potentiellen ,, Transplantati-
onskandidaten“ schon sehr schlecht ging. Es war gekoppelt an die Endphase des L ebens.
Insofern war das Angebot auch immer mit dem Schrecken, den diese Endphase des L ebens
erzeugt, verbunden. Ich glaube, dal3 esein Vorteil ist, wenn Sie sich dem Thema heutzuta-
ge fruher néhern kdnnen, um eine Entscheidung dagegen oder dafiir auf einem breiteren
Untergrund fallen zu kénnen.

Was ich Ihnen also mitteilen mochte, ist, dald selbst ein so existentiell einschneidendes
Problem wie eine Organtransplantation als personliche Herausforderung und also als ein
Problem auch der personlichen Entwicklung aufgefal3t werden kann - und nicht nach dem
Prinzip , Augen zu und durch”, dasin Wahrheit ein Kapitulieren vor den drohenden Ent-
scheidungen und Belastungen zum Ausdruck bringt.

Das Thema Transplantation hat viel Raum eingenommen. Mir ist bewulf3t, dal3ich die Ent-
scheidung dagegen, das heil3t mit den kranken Organen das L eben zu Ende zu leben, nur
gestreift habe, und doch wére dieses Thema einen eigenen Artikel wert. Denn wenn die
Bereitschaft, das L eben mit den Folgen der CF zu beenden, nicht eine wirkliche Alternati-
ve wére, ginge es nicht um eine Entscheidung, sondern lediglich um das Anpassen an ei-
nen notwendigen Schritt.

Die Tatsache, daf’ eine Entscheidung fuir oder gegen die Transplantation getroffen werden
muf3, ist zugleich eine wichtige Chance, sich mit dem Sinn und der Bedeutung des eigenen
L ebens zu beschéftigen. Niemand kommt um das Thema,, Tod“ herum. Er ist der Endpunkt
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der uns gegebenen Zeit, in der sich die Entwicklung der Personlichkeit vollzieht. Diese
Entwicklung ist letztendlich unabhéngig von der Menge der Jahre oder dem Gesundheits-
zustand. M anche M enschen bendtigen dazu 80 Jahre, andere brauchen dazu unter der Her-
ausforderung einer schweren Krankheit, die sie akzeptiert haben, vielleicht 7, 15 oder 22
Jahre.

Das schliefdt nicht aus, dal3 esflir einen Menschen sehr bedeutsam sein kann, einige Jahre
beschwerdefrel leben zu kdnnen und Dinge zu tun, die man sich dringend gewinscht hat,
aber esist genauso akzeptabel, wenn ein anderer sich entscheidet, den Weg mit der Krank-
heit zu Ende zu gehen. Wer sich so entscheidet, verdient ebenso unsere Achtung, Mitge-
fohl und Kontakt, wie jemand, der sich zur Transplantation entschlossen hat, und darf
nicht abgewertet werden, well er oder sie eine Mdglichkeit abgelehnt hat, die andere er-
griffen haben.

(EW)
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| nfor mationen und Daten zur sozialen Karriere CF-
Erwachsener. Oder: ,Man sollte nur den Statistiken
trauen, die man selbst gefalscht hat.* (W. Churchill)

Mit ,sozialer Karriere® meinen wir hier die soziale Seite des Erwachsen- und Selbstan-
digwerdens, also z. B. das Erreichen einer beruflichen Ausbildung, die Fahigkeit, den
eigenen Unterhalt zu bestreiten, einen eigenen Haushalt zu griinden und zu fuhren.
Daneben existiert eine psychol ogische oder personliche Seite des Erwachsen- und Selb-
standigwerdens, die viel weniger leicht zu erkennen und eindeutig festzustellen ist. Im
Unterschied zur sozialen V ersel bstandigung kann sie tiber einen viel langeren Zeitraum
andauert, der Jahrzehnte umfassen kann. Um diese Seite des Erwachsenwerdenswird es
hier nicht gehen.

Die soziale Karriere von CF-Patienten hat schon lange Zeit die M edizin beschéftigt und
es liegen einige wissenschaftliche Untersuchungen vor, deren Ergebnisse hier im groben
Zugen aufgezeigt werden sollen.

Worin liegt das Interesse an der sozialen Karriere des CF-Patienten?

In dem Mal3e, wie es durch Fortschritte der Behandlung gelungen ist, die Lebenserwar-
tung von CF-Patienten erheblich zu verbessern, stellte sich natirlich die Frage, was aus
den inzwischen erwachsen werdenden CF-Kranken denn wird. Hinter dieser Frage steht
natirlich der Gesichtspunkt, ob die M hen der Behandlung durch die hinzugewonnenen
L ebensjahre belohnt werden. Wenn es auch sicher nicht ganz unproblematischist, an der
sozialen Karrieredie L ebensqualitét ablesen zu wollen, so hat die Frage nach dem Ver-
lauf und Niveau der sozialen Karriere doch immer auch diesim Hinterkopf. Und auch die
Betroffenen selbst sind in der Regel daran interessiert, zu erfahren, ob Patienten, die alter
sind als sie, z. B. noch ein aktives Alltagsleben fuhren kdnnen. Denn dies zu erfahren
kann den eigenen alltaglichen Therapiekampf erheblich erleichtern.

Wenn sich der Aufwand nicht lohnen wird, will man ihn auch nicht (in vollem Umfang)
leisten und umgekehrt.

Was haben Studien zur sozialen Karriere CF-Erwachsener herausbekommen?

Die meisten Untersuchungen, die sich dieser Frage widmeten, wurden in den USA oder
in Australien durchgefihrt. Daten tber Patienten der Bundesrepublik liegen bislang nur
durch eine Studie vor, die wir in den letzten Jahren in Zusammenarbeit mit den CF-
Ambulanzen Essen, Frankfurt und Minchen durchgefihrt haben. Wir haben dort eine
relativ grof3e Zahl von 171 erwachsenen Patienten erfaldt und Angaben ausgewertet, die
sich auf die schulische und berufliche Ausbildung beziehen, auf die Frage nach der
Grindung eines eigenen Haushaltes und eigensténdigen Unterhaltes sowie auf die Be-
rufstatigkeit.

Uber die Resultate waren wir zunachst tiberrascht. Sie zeigten, dai3 - trotz der Belastung
der haufig ja schon weit fortgeschrittenen Erkrankung - die CF-Erwachsenen viel er-
reicht hatten. Einige Zahlen sollen dies veranschaulichen:

Was die schulische Ausbildung angeht, zeigte sich, dal3 CF-ler ein htheres Niveau errei-
chen, alsesim Bevolkerungsdurchschnitt der Fall ist! Vergleicht man die Schulabschl tis-
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se unserer (Uber 20-j&hrigen) CF-Patienten mit den Angaben des stati stischen Jahrbuchs
fur 20-25-j&hrige Erwachsene, dann féllt auf, daf3 die CF-Erkrankten fast so haufig das
Abitur erreicht hatten, wie in der Bevdlkerung Hauptschulabschllisse erreicht wurden,
wahrend Real schulabschltisse in beiden Gruppen gleich haufig erreicht wurden. Fast alle
CF-Erwachsenen, die nicht mehr die Schule besuchen, befanden sich entweder noch in
beruflicher Ausbildung oder waren schon berufstétig. Der Anteil der (wohl krankheitsbe-
dingt) Arbeitslosen entsprach allenfalls der Quote, wie siefir Nichterkrankte bekannt ist
(10 %), sie lag sogar eher deutlich darunter. Genau war dies durch die Art der Angaben
leider nicht zu ermitteln.

Wir versuchten auch, das Niveau der Berufsausbildungen und Berufe der CF-
Erwachsenen einzuschatzen, um es mit dem Niveau zu vergleichen, das die Eltern er-
reicht hatten. Es wére ja denkbar gewesen, dal? die CF-Erwachsenen zwar berufstétig
waren, nicht aber , gute” Berufe ergreifen konnten, z. B. well sie hétten froh sein missen,
wegen der Erkrankung und der dadurch geminderten L eistungsféhigkeit Giberhaupt einen
Beruf zu bekommen. Auch diese (pessimistische) Erwartung bestétigte sich nicht. Die
Tochter und S6hne der CF-Eltern waren in beruflichen Sparten tétig (oder dort in Aus-
bildung), die durchaus einem Vergleich mit dem standhielten, was ihre Eltern fir sich
erreicht hatten. So mufdte es nicht verwundern, dal3 73 % der CF-Erkrankten tber eigenes
Einkommen verfigten, wenn auch ein Teil durch elterliche Zuwendungen zusétzlich un-
terstiitzt werden mufdte. Sie konnten so auch einen eigenen Haushalt grinden und finan-
zieren, also von Zuhause ausziehen und allein oder mit einem Partner leben. Dieswar bei
40 % der Uber 20-jahrigen der Fall. Uberraschenderweise hatten deutlich mehr Frauen
(52 %) als Manner (28 %) diesen Schritt der Ablosung vom Elternhaus gewagt. Finan-
zielle Griinde hierflr waren nicht ausschlaggebend. Uber die tatsachlichen Grinde fir
diesen geschlechtsspezifischen Unterschied a3t sich nur spekulieren.

Diese erfreulichen Resultate werden in den Untersuchungen aus den USA und aus Aust-
ralien weitgehend bestatigt. Wir wollen darauf verzichten, diesim Einzelfall zu zeigen.
Speziell in den USA wird aber Uber grolRere berufliche und insbesondere finanzielle
Probleme erwachsener CF-Patienten berichtet, was mit dem dort sehr viel schlechter aus-
gebauten sozialen Sicherungen zusammenhangt, insbesondere mit dem Krankenversiche-
rungswesen, das den Betroffenen viel weniger absichert und ihnim Falle einer (wie bel
CF) kostspieligen Behandlung in echte Notsituationen bringen kann. Auch die Arbeitge-
ber scheuen hier die Risiken eher, die die schwere Erkrankung fir den wirtschaftlich und
nicht sozial kalkulierenden Betrieb darstellt.

Interessant ist eine Untersuchung von Shepherd und Mitarbeitern aus dem Jahr 1991, die
an 37 CF-Erwachsenen im Alter von 19 - 44 Jahren durchgerthrt wurde. Die Studiener-
gebnisse konnten mit den Ergebnissen einer Kontrollgruppe gesunder Personen vergli-
chen, die zum Zweck dieser Untersuchung befragt worden waren. Diese Untersuchung
von Shepherd und Mitarbeitern konnte zeigen, dal3 die CF-Kranken im wesentlichen mit
den Nichterkrankten vergleichbar waren, allerdings war ein groRerer Teil krankheitsbe-
dingt arbeitslos, und (folgerichtig) waren auch mehr CF-Erwachsene vollstandig vom
Unterhalt der Eltern abhéngig. Zwischen CF-lern und Gesunden vergleichbar war aller-
dings die Zahl der Berufstétigen, wobei ein Teil der CF-Erkrankten jedoch nur im zeit-
lich begrenzten Umfang berufstdtig war. Die hochste Quote berufstatiger CF-
Erwachsener konnten Cowen und Mitarbeiter in einer Studie an Uber 100 kanadischen
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CF-Erwachsenen feststellen (78 %) und auch Di’ Sant-Agnese fand unter 75 untersuchten
CF-Erwachsenen im Alter von 18 - 47 Jahren 71 % in Vol lzeitbeschéaftigungen!
Zurick zur australischen Studie von Shepherd und Mitarbeitern. Unterschiede fanden
diese Forscher nicht nur bzgl. der Berufstétigkeit, sondern auch bzgl. der Grindung ei-
gener Haushalte, denn die CF-Kranken Iebten wesentlich haufiger noch bei den Eltern.
Zusammen mit einem Partner |ebten allerdings genauso viele CF-Kranke wie Gesunde.
Wenn jedoch CF-Kranke sie keinen Partner hatten und auch nicht bei den Eltern lebten,
dann wohnten sie eher allein, als dai3 sie (wie Gesunde) m Wohngemeinschaften o. a.
lebten.

Interessant ist diese Untersuchung aber vor allem dadurch, daf3 auch weniger einfach
feststellbare Merkmale der V ersel bstandigung und sozialen Karriere Gberpruft wurden.
So berticksichtigten die Untersucher die (emotionale und soziale) Unterstiitzung durch
Familie und Freunde, die Haufigkeit und Intensitédt sozialer Kontakte der CF-
Erwachsenen, ihre Zufriedenheit mit dem gegenwaértigen Leben und ihr Selbstbewuf3t-
sein. Bemerkenswerterwei se konnten die Forscher bel keinem dieser Gesichtspunkte gra-
vierende Unterschiede zwischen den CF- Kranken und den Gesunden feststellen, obwonhl
man hier von aul3en betrachtet sicher Unterschiede zum Nachteil der CF-Kranken erwar-
tet hétte.

Wenn die von Shepherd und Mitarbeitern untersuchte Gruppe der Patienten auch insge-
samt sehr klein war, so sind ihre Ergebnisse doch zweifellos sehr bemerkenswert.

Zusammenfassend kann man sagen, daf3 nahezu alle neueren Untersuchungen, in denen
Angaben zur sozialen Karriere CF-Erwachsener gemacht werden, darin Ubereinstimmen,
daltrotz der Belastungen der Erkrankung wesentliche und wichtige Hirden von den CF-
Erwachsenen gemei stert werden. Aufgrund dieser Befunde in den neueren Forschungsar-
beiten kommt es auch zu Einschatzungen von Wissenschaftlern beztglich der CF-
Erwachsenen, diewir fir eher leichtfertig halten. So wird etwaaus der australischen Stu-
die der Schluf’ gezogen, dal3 CF-Erwachsene langst nicht mehr mit Samthandschuhen
angefaldt werden mufiten, weil sie genauso gut wie Nichterkrankte zurechtkéamen. Oder,
wenn es in einem Artikel von Webb (1987) Uber erwachsene CF-Patienten U-
berschwenglich heif3t, da die sich (in Amerika) zunehmend etablierende CF-
Erwachsenenmedizin zwar schon ein gutes Zeichen sei, dal es aber doch richtig aufre-
gend erst dann wiirde, wenn man tber die Einbeziehung der CFin die Geriatrie (die Me-
dizin alter Menschen) sprechen musse!

Dal3 wir dies fur unangemessen und leichtfertig halten, hat mit dem Zitat von Churchill
zu tun, das wir an den Anfang gestellt haben. Zwar glauben wir nicht wirklich, dal3 die
positiven Daten gefélscht sind, aber eine skeptische Zurlickhaltung ist sicher geboten:
Zahlen sind geduldig! Genauer gesagt: Zahlen kénnen immer nur einen - und mitunter
nur einen eher oberflachlichen - Aspekt der Wirklichkeit widerspiegeln. Was sich dahin-
ter verbirgt, kann sehr verschieden sein. So bemiiht sich kaum eine Untersuchung darum,
genau zu erforschen, was es die Betroffenen eigentlich (personlich-emotional) ,, kostet”,
ein einigermal3en normales Leben zu fihren. Vergleicht man z.B. lediglich die Quoten
zur Berufstatigkeit CF-Kranker mit denen Gesunder, so wird damit gerade unterschlagen,
was der CF-Kranke an mitunter verbissener oder verzweifelter Energie aufbringen muf3,
um seine Leistung trotz allem zu erbringen! Auch wird meist nicht die Frage Uberprift,
wie es Patienten in unterschiedlichen Stadien oder Auspragungen ihrer Erkrankung ge-
lingt, Anforderungen eines typischen Alltagsl ebens sel bstandiger Erwachsener zu erfuil-
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len. Und so kdnnen solche an sich erfreulichen Ergebnisse immer auch Schéadliches mit
sich bringen. Einerseits machen sie allen Jingeren und Gestinderen Mut, daf3 man (im
Durchschnitt!) auch in spateren Jahren gute Chancen hat, berufstétig zu sein, einen eige-
nen Haushalt zu fuhren und vielleicht eine Familie zu grinden. Andererseits erzeugen
diese Zahlen gleichzeitig das Bild, alssei ein so erfolgreicher Werdegang sel bstverstand-
lich! Denjenigen aber, die durch die Auspragung und den fortgeschrittenen Stand der CF
gerade nicht (mehr) in der Lage sind, in dieser Weise mitzuhalten, muf3 diese krankheits-
bedingte Beschrénkung ihrer Mdglichkeiten fast wie ein personlichesV ersagen erschei-
nen, das es wahrhaftig nicht ist.

So bleibt als eine Art Schlul3folgerung aus den insgesamt gewi (3 positiven Daten zur so-
zialen Karrierefestzuhalten: Es gelingt erfreulich vielen CF-Erwachsenen, &hnliche oder
dieselben sozialen Entwicklungsziele zu erreichen, wie esfir dieses Alter insgesamt ty-
pisch ist. Aber fir dieses Erreichen gibt es weder ein Faustpfand noch gibt es eine Ge-
wahr, dal3 das Bemihen um Normalitdt im Einzelfall den Preis, der dafiir zu zahlen ist
(z. B. Verlust an Mul3e, an Zeit fur Freunde und Hobbies usw.), wirklich lohnt.

Wenn man solche Informationen Uber die soziale Karriere CF-Erwachsener als ermuti-
genden Hinweis daf Ur versteht, was heutzutage durch medizinische Fortschritte moglich
ist - und wenn man sich dann Uberlegt, was einem selbst personlich wichtig (oder am
wichtigsten) ist, dann hat man gewil3 die richtige Distanz gefunden, die W. Churchill er-
zeugen wollte, als er zu Mil3tauen gegeniber Statistiken aufrief, die man nicht ,, selbst
gefa scht* hat.

Mit anderen Worten: Wenn auf die soziale Karriere CF-Erkrankter geachtet wird in der
Hoffnung, daran positive Zeichen der Lebensqualitét Erwachsener abzulesen, so wird
damit stillschweigend unterstellt, dal3 L ebensqualitat grundsétzlich (d. h. fir jedermann)
in dem Ergreifen eines Berufs oder der Grindung eines eigenen Haushaltes liegt. Dem
muf3 man entgegenhalten, dal3 dies nur ein Aspekt ist und daf3 Lebensqualitét vor allem
anderen Erlebensqualitat ist. Damit ist die Fahigkeit gemeint, sich erlebend lebendig zu
fuhlen und sich nicht auf blof3es Mithalten und Aushalten zu verengen.

Wenn man in dieser Weise Lebensqualitét von der Fessel der L eistungsfahigkeit |0st
(bzw. lockert), dann wird folgendes deutlich: Die positive soziale Karriere erwachsener
CF-Patienten kann einen Hinwei s auf Lebensqualitat bieten, aber die L ebensqualitét des
einzelnen kann auch dann eindeutig positiv sein, wenn er oder sie nicht in der Lage ist
(oder sich dagegen entschieden hat), den Etappen und Zielen eines normalen L ebenswe-
ges zu folgen.

(GU)
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Einleitung

In diesem Teil des Ratgebers versuchen wir, eine Ubersicht tiber die wichtigsten sozialen
Hilfsangebote fur CF-Kranke zu geben. Wobei wir hier schon darauf hinweisen missen,
dal? die Sozialgesetzgebung haufigen Veranderungen unterworfen ist (z. B. 3. Gesund-
heitsreformgesetz). Die zweite Auflage bringt den Ratgeber auf den Stand vom 01. Juli
1998.

V erschiedene Sozialleistungstrager - von den Krankenkassen tber die Arbeitsamter bis
zu den Hauptfirsorgestellen - bieten eine Reihe von Hilfen unter dem Stichwort der
» Medizinischen und beruflichen Rehabilitation* fir chronisch Kranke an.

Der Ratgeber soll IThnen helfen, sichim ,, Dschungel der Sozial gesetzgebung“ zurechtzu-
finden und Ihnen mittel s Informationen den Umgang mit den Behdrden und V ersicherun-
gen zu erleichtern.

Soziale Pflegeversicherung

Zweck der Pflegeversicherung

Die soziale Pflegeversicherungist - neben der bisher vorhandenen Arbeitsl osen-, Renten-
und Krankenversicherung - seit dem 01.04.1995 alsweiterer Bestandteil in die Sozialge-
setzgebung (XI. Sozialgesetzbuch) aufgenommen worden. Allgemein sollen damit die
soziale Absicherung von Pflegebedirftigen und Pflegepersonen und deren Integration in
das gesellschaftliche Leben zumindest theoretisch ermdglicht werden.

Die Hilfsmoglichkeiten bei der hauslichen Pflege beinhalten Geld- und Sachleistungen
und erganzende Hilfen. Der Bereich der Hilfen bei stationarer Pflege (z. B. Pflegeheim)
eines CF-Kranken findet wegen seiner Seltenheit keine Berticksichtigung.

Allgemeines

Mitgliedschaft in der Pflegeversicherung

Grundséizlich sind alle Mitglieder der gesetzlichen Krankenkassen versicherungspflich-
tig und werden seit dem 01.01.1995 bel ihrer Krankenkasse pflegeversichert.

Die Beitrage werden zur Halfte vom Arbeitgeber und zur Hélfte vom Arbeitnehmer ge-
tragen. Bei Arbeitnehmern wird er - wie die anderen Sozialversicherungsbeitrége - vom
Bruttogehalt einbehalten und im ,, Gehaltszettel* ausgewiesen.
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Familienangehdrige sind wiein der Krankenversicherung beitragsfrel mitversichert. Mit-
glieder einer privaten Krankenversicherung mussen ebenfalls eine Pflegeversicherung
abschlief3en.

Anspruchsberechtigte

Als pflegebedirftig gelten nach dem Pflegeversicherungsgesetz alle,, Personen, die we-
gen einer korperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fur die
gewohnlichen und regelmafiig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf destaglichen
Lebens auf Dauer,..., in erheblichem oder hdherem Mal3e .. der Hilfe bedirfen (8 14 |
PflegeVG).

Mukoviszidose als ,, Funktionsstorung der inneren Organe” wird als Behinderung im
Sinne des Pflege-V ersicherungsgesetzes anerkannt (8 14 Nr. 2 SGB XI1).

Eswerden nur derjenigen als pflegebediirftig im Sinne des Pflegeversicherungsgesetztes
anerkannt, die Hilfestellungen in Verbindung mit der Grundpflege, der hauswirtschaftli-
chen Versorgung und der pflegeunterstiitzenden Mal3hahmen benétigen, die behinde-
rungs- oder krankheitsbedingt sind.

AuRerdem missen bestimmte Vorversicherungszeiten erfillt sein.

Erst seit 01.04.95 werden Vorver sicherungszeiten von den Versicherten erwartet.
Die Vorversicherungszeiten gelten als erfiillt, wenn der Antragsteller in der Zeit vom
01.01.1997 - 31.12.1997 mindestens zwei Jahre,

- inder Zeit vom 01.01.1998 - 31.12.1998 mindestens drei Jahre,
- inder Zeit vom 01.01.1999 - 31.12.1999 mindestens vier Jahre,
- Iinder Zeit ab 01.01.2000 mindestens funf Jahre

eine Mitgliedschaft in einer Pflegeversicherung nachweisen kann.

AlsVersicherte einer Pflegeversicherung gelten alle, die Pflichtbeitrage an eine Pflege-
kasse entrichten, sich selbst in einer Pflegeversicherung versichern missen oder famili-
enversichert sind.

Hinweis:

1. Bei der Feststellung der Pflegebedirftigkeit ist der Grad der Behinderung, der sich
aus dem Behinderten- bzw. Schwerbehindertenausweis ergibt, nicht ausschlaggebend
oder bindend.

2. EineKrankenbehandlung, medizinische Rehabilitation oder Behandlungspflegefin-
den bei der Feststellung von Pflegebedurftigkeit keine Berticksichtigung.

Pflegestufen

Der Gesetzgeber setzt zur Anerkennung der Pflegededlrftigkeit voraus, dal3 ein Hilfebe-
darf in verschiedenen Bereichen notwendig ist. Diese Bereiche gliedern sich grobindie
3 folgenden Sparten auf:

1. Grundpflege (a. Korperpflege, b. Ernéhrung, c. Mobilitét)
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2. pflegeunterstitzende Mal3nahmen
3. hauswirtschaftliche Versorgung

Esgibt drei Pflegestufen, die sichim Umfang desHilfebedarfsund im zeitlich notwendi-
gen Rahmen voneinander unterscheiden.

1. Pflegestufe: erhebliche Pflegebedirftigkeit

Es mul3 mindestens einmal pro Tag ein Hilfebedarf von insgesamt 1%~ Stunden notwen-
dig sein.

Dabei sollte sich der Hilfebedarf aus mindestens zwei Bereichen der Grundpflege
(1. Korperpflege, 2. Erndhrung, 3. Mobilitéat) und der pflegeunterstiitzenden Mal3nahmen
zusammensetzen und bei mindestens 45 Minuten téaglich liegen.

AuRerdemist ein Hilfebedarf mehrfach innerhalb einer Woche bei der hauswirtschaftli-
chen Versorgung notwendig (8 51 Nr.1 SGB XI). Der Zeitaufwand fir die hauswirt-
schaftliche Versorgung darf den Zeitaufwand fir die Grundpflege und pflegeunterstiit-
zenden Mal3nahmen nicht Gberschreiten.

2. Pflegestufe: Schwerpflegebedirftigkeit

Es mul’ t&glich ein Hilfebedarf von insgesamt 3 Stunden notwendig sein, der sich aus
den Bereichen der Grundpflege, der pflegeunterstitzenden Mal3nahmen und der haus-
wirtschaftlichen Versorgung zusammensetzt. Hilfen sind dabel mindestens dreimal tag-
lich zu verschiedenen Zeiten in den Bereichen: a) K6rperpflege, b) Erndhrung c) Mobili-
tat notwendig.

AuRRerdemist ein Hilfebedarf mehrfach innerhalb einer Woche bei der hauswirtschaftli-
chen Versorgung notwendig (8 51 Nr.2 SGB Xl).

Wie bel der Pflegestufel ist auch hier die hauswirtschaftliche V ersorgung notwendig und
wird mit maximal 60 min/taglich beriicksichtigt. Die restlichen 120 Minuten setzen sich
wieder aus Hilfestellungen der Grundpflege und der pflegeunterstiitzenden Mal3nahmen
zusammen.

3. Pflegestufe: Schwerstpflegebedirftigkeit

Eine Schwerstpflegebedurftigkeit liegt vor, wenn rund um die Uhr, auch nachtsin den
Bereichen der Grundpflege (1. Kérperpflege, 2. Erndhrung, 3. Mobilitét) Hilfe notwendig
ist. Im Tagesdurchschnitt sind mindestens 5 Stunden mit Hilfestellungen bei der
Grundpflege, pflegerischen Mal3nahmen und der hauswirtschaftlichen Versorgung erfor-
derlich, , wobei der pflegerische Aufwand gegeniiber dem hauswirtschaftlichen Aufwand
eindeutig das Ubergewicht haben muR* (PfIRi 4.1.3.).

L eistungen bei hauslicher Pflege

Im Wesentlichen besteht das L ei stungsangebot bel hauslicher Pflege aus Geld- und Sach-
leistungen.
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a) Geldleistung:

Wenn eine Familie die Pflege in volliger Eigenregie Ubernimmt, erhalt sie nach Aner-
kennung der Pflegebedurftigkeit ein monatliches Pflegegeld.
Die Pflegeversicherung staffelt die Zahlung des Pflegegel des nach den drei Pflegestufen:

1. Pflegestufe: DM  400,--

2. Pflegestufe: DM  800,--

3. Pflegestufe: DM 1.300,--
b) Sachleistung:

Wird die Pflege von einem ambul anten Pflegedienst Gbernommen, stellt die Pflegeversi-
cherung zur Finanzierung geméai3 der drei Pflegestufen folgende Beitrage zur Verfligung:

1. Pflegestufe: DM 750,-
2. Pflegestufe: DM 1.800,-
3. Pflegestufe: DM 2.800;,-

Auf Antrag kann der Familie in besonderen Hértefallen Sachlei stungen biszu bm 3.750,--
bewilligt werden.

Hinweis!

Esbesteht auch die M 6glichkeit, die Geld- und Sachlei stungen miteinander zu kombinie-
ren, so dal3 ein Teil der Pflege von der Familie Gbernommen und der andere Teil von ei-
nem anerkannten Pflegedienst ausgefuhrt wird.

c) erganzende Hilfen:

- Urlaub:
Zusatzlich Ubernimmt die Pflegekasse die Finanzierung einer Vertretung fur die
Pflegekraft, wenn diese im Urlaub ist oder aus einem anderen Grund verhindertist.
Die Finanzierung erfolgt fur maximal 4 Wochen pro Jahr mit DM 2.800,--.

- Hilfsmittel:
Die Pflegeversicherung sieht zusétzlich die Finanzierung von technischen Hilfen und
Pflegehilfsmitteln vor, die von anderen Kostentrégern (Renten- und Krankenversi-
cherung) nicht ibernommen werden.

Antragstellung

Der Antrag wird vom Versicherten bei seiner Krankenkasse, die gleichzeitig die Pflege-
kasse ist, gestellt.

Die Pflegekasse | eitet den Antrag mit den Unterlagen der Krankengeschichte an den Me-
dizinischen Dienst der Krankenkassen weiter. Diese Uberprift und begutachtet, dieVor-
aussetzungen fur die Pflegebedurftigkeit vorliegen. Der Medizinische Dienst kann sich
mit Einverstandnis des Antragstellers zusétzlich an den behandel nden Arzt und/oder der
Hausarzt wenden, um auch von dieser Seite eine Stellungnahme Uber die Pflegebeddirf-
tigkeit einzuholen.
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Eine Stellungnahme des behandel nden Arztes kann antragsunterstiitzend an die Kranken-
kasse bzw. den Medizinischen Dienst geschickt werden. Bei der Stellungnahme sollte der
Umfang, die Art und Dauer der notwendigen Pflege- und Hilfestellungen im Vorder-
grund stehen.

In der Regel erfolgt ein angemel deter Hausbesuch seitens des M edizinischen Dienstes,
um sich ein umfassendes Bild von der Pflegebedurftigkeit des Antragstellers zu machen.
Die Begutachtung kann von einem Arzt oder einer Pflegefachkraft erfolgen, die den kon-
kreten Pflegebedarf im hauslichen Umfeld einschatzen sollen.

Ein Hausbesuch wird nicht durchgef tihrt, wenn auf Grund der Aktenlage schon dieVor-
aussetzungen der Pflegebedurftigkeit erfillt sind.

Schliefdlich wird dem Versicherten von der Pflegekasse anhand des Gutachtens mitge-
tellt, ob eine Pflegebedurftigkeit vorliegt und welche Einstufung vorgenommen wird.

Rechtsmittel

Gegen den Bescheid kann der Antragsteller innerhalb von vier Wochen nach Bekanntga-
be einen Widerspruch einlegen.

Der Widerspruch mufd schriftlich oder protokollarisch aufgenommen in dieser Frist vor-
liegen. Esempfiehlt sich, die Versendung per ,, Einschreiben mit Riickschein® vorzuneh-
men, damit bei einer eventuell gerichtlichen Auseinandersetzung nachgewiesen werden
kann, dal? der Widerspruch beim V ersorgungsamt rechtzeitig eingegangen ist.

Die Pflegekasse ist verpflichtet, das erste Begutachtensverfahren zu tberprifen und ei-
nen zweiten Gutachter einzuschalten, fallsder Erstgutachter wieder zum gleichen Ergeb-
nis kommt.

Die Entscheidung tber den Widerspruch wird der Familie erneut mit einer Rechtsmittel -
belehrung mitgeteilt.

Sollte dieser Bescheid wieder negativ ausfallen, steht dem Antragsteller nur noch der
Klageweg beim zustandigen Sozial gericht offen, um die Entscheidung der Pflegekasse
anzufechten. Fristwahrung - wieder vier Wochen seit Bekanntgabe.

Hinweis:

Weiterfuhrende I nformationen mit VV ordrucken fir ein Pflegeprotokol | oder einen Wider-
spruch mit ausfihrlicher juristischer Darstellung lassen sich in ,, Sozial e Rechte bei Mu-
koviszidose - Leitfaden fur Betroffene” nachlesen (Hrsg. Mukoviszidose e. V. Benden-
weg 101, 53121 Bonn).

Definition der Hilfestellungen

Grundpflege allgemein

Mit den gewdhnlichen und regelmaldig wiederkehrenden Verrichtungen des taglichen
Lebens sind laut Pflegerichtlinien folgende Tatigkeiten gemeint (8 14 IV SGBXI, Zif.
3.4.1. PfIRi.):

76



Leben mit CF: Informationen und Ratschlége

- im Bereich der Korperpflege das Waschen, Duschen, Baden, Zahnpflege, Kammen,
Rasieren, Darm- und Blasenentleerung

- imBereich der Erndhrung das mundgerechte Zubereiten oder dieAufnahme der Nah-
rung

- im Bereich der Mobilitat das selbstandige Aufstehen und Zu-Bett-Gehen, An- und
Auskleiden, Gehen, Stehen, Treppensteigen, dasV erlassen und Wiederaufsuchen der
Wohnung

- im Bereich der hauswirtschaftlichen Versorgung das Einkaufen, Kochen, Spulen,
Reinigen der Wohnung, Wechseln und Waschen der Wasche und Kleidung, Beheizen
der Wohnung.

Grundpflege bel CF

Einfuhrend sei erwahnt, dal3 im August 1998 beim Bundessozialgericht in Kassel ein Re-
visionsverfahren (Az.: B 10 KR 4/97 R) zur Frage der Anerkennung pflegerischer Hilfe-
stellungen bei einem CF-kranken Jungen stattgefunden hat. Bis zur Drucklegung des
Ratgeberswar leider die Begriindung der Richter und der Urteilstext noch nicht verfiig-
bar. Aber der Grundtenor der Urteilsbegriindung 1 &3t sich schon soweit zusammenfassen,
dal3 der Begriff der Grundpflege bei CF nicht so eng wie bisher ausgel egt werden darf,
sondern Hilfen der ,, einfachen” medizinischen Behandlungspflege (z. B. Physiotherapie)
zukunftig berticksichtigt werden missen. Allerdings missen diese Hilfestellungen im
» unmittelbaren zeitlichen und sachlichen Zusammenhang“ mit den klassischen Pflege
stehen. Damit kdnnen z. B. Hilfestellungen bei der Physiotherapie und beim Essen bzw.
der Zubereitung der Mahlzeiten gemeint sein.

Welche Hilfestellungen letztlich der Grundpflege gleichgestellt werden, wird noch von
der Vorinstanz des Bundessozial gerichts ausgearbeitet werden. V oraussi chtlich werden
eine Reihevon Hilfs- und Pflegemal3nahmen die Kriterien der Grundpflege erfillen, die
mit der Aufrechterhaltung von Vitalfunktionen, wie sie z. B. die Atmung darstellt, in
Verbindung stehen.

Dazu kénnen die folgenden Hilfestellungen zahlen:

- Hilfe bei der Abklopf-, Autogenen Drainage, beim Massieren, bei der Inhalation

- Alle effektiven Mal3nahmen zur Atemhilfe muissen berticksichtigt werden (,, Hilfe
zum Atmen ist Grundlage jeglicher Verrichtung des taglichen Lebens ...")

- Hilfe beim Gehen und Treppensteigen

- Hilfebzw. Aufsicht beim zusétzlichen Waschen/Duschen bzw. besonderer Hygiene-
mal3nahmen, die wegen eines vermehrten Schwitzens notwendig sind

- Zubereitung, Portionierung zusétzlicher Mahlzeiten und deren Anreicherung mit En-
zymen, Fermenten, etc.

- Motivation und Beaufsichtigung bei der Nahrungsauf nahme

- Beaufsichtigung bei der Medikamenteneinnahme

Pflegeunter stiitzende M al3nahmen

Zur Grundpflege kommen noch Hilfestellungen im Bereich der pflegeunterstitzenden
Mal3nahmen und der hauswirtschaftlichen Versorgung hinzu.
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Allgemein |&M3t sich aus dem bereits genannten Gerichtsverfahren ablesen, daf3 Hilfestel-
lungen, die der Sekretentleerung dienen, wie z. B. Abklopfen und Inhalationen, haufig
bei der Grundpflege bzw. bei der einfachen Behandlungspflege berticksichtigt werden.
Erst durch diese Hilfestellungen zum Atmen und zur Reinigung der Atemwege wird das
Atmen alsvitalste und notwendigste,, Verrichtung des taglichen L ebens’ erst ermdglicht
und befahigt so zu weiteren Tatigkeiten im Alltag.

Hauswirtschaftliche Versorgung

Taglich kdnnen eine Reihe von Tatigkeiten anfallen, die als hauswirtschaftliche Versor-
gung berilcksichtigt werden. Allerdings missen sie im engen Zusammenhang mit der
Versorgung des CF-Erkrankten stehen.

Dies trifft auf folgende Bereiche zu:

- Mehraufwand beim Einkaufen: ,, Planung und Information bei der Beschaffung von
Lebens-, und Reinigungsmittel n sowie Kor per pflegemittel“ (5.4 Begutachtungsanlei-
tung).

- Beschaffung der Medikamente: Verdauungsenzyme, Vitamine, Antibiotika, etc.

- Mehraufwand beim Kochen: Vor- und Zubereitung der zusétzlichen Nahrung

- Mehraufwand bei der Reinigung der Wohnung: zusétzlicher Reinigungsbedarf wegen
z. B. Pseudomonasprophylaxe

- Mehraufwand beim Wasche- und Kleidungswechsel: zusétzlicher Bedarf aufgrund
erhohter hygienischer Malsnahmen wegen vermehrten Schwitzens, etc.

Hinweis!

Ein Hilfebedarf in den Bereichen der pflegeunterstiitzenden Mal3nahmen und der haus-
wirtschaftlichen Versorgung allein begriindet noch keine Anerkennung der Pflegebeduirf-
tigkeit, d. h. zusétzlich muf3 die Grundpflege notwendig sein.

Soziale Absicherung der Pflegeper son

Mit Einfuhrung der Pflegeversicherung versucht der Gesetzgeber auch die soziale Absi-
cherung der Pflegeperson zu verbessern. Diese wird beim zustandigen Rentenversiche-
rungstrager und der gesetzlichen Unfallversicherung fir die Zeit der Pflege versichert.
Die Beitrage entrichtet die Pflegekasse an diejewellige Renten- und Unfallversicherung.
Die Hohe richtet sich nach der Pflegestufe bzw. der Pflegebedurftigkeit.

Hinweis!

Die Pflegeperson darf nicht mehr als 30 Stunden woéchentlich einer Erwerbstétigkeit
nachgehen.

Die Meldung bei der gesetzlichen Renten- und Unfallversicherung sollte unbedingt von
der Pflegeversicherung schriftlich bestétigt werden.
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Héausliche Pflege bei Verhinderung der Pflegeperson

Wenn die Pflegeperson wegen Urlaub, Krankheit oder anderen Griinden verhindert ist,
die Pflege durchzufihren, Gbernimmt die Pflegeversicherung fir maximal 4 Wochenim
Jahr die Kosten fir eine Ersatzpflegeperson (8 39 SGB XI). Voraussetzung ist allerdings,
dal3 die Pflegeperson schon mindestens ein Jahr die Pflege Ubernommen hat. Die Pflege-
versicherung zahlt maximal 2.800,-- DM fir die Ersatzpflege pro Jahr.

Pflegegeld nach dem Bundessozialhilfegesetz (BSHG)

Zweck des Pflegegeldes

Das Bundessozial hilfegesetz (BSHG) in seiner Neufassung vom 23.04.94 sieht Geld- und
Sachleistungen gemal3 § 68 u. 69 ff BSHG fir Kranke und Behinderte vor, um deren so-
ziale Absicherung und Integration in das gesell schaftliche L eben zu ermoglichen. Fir die
Pflegeperson gelten ebenfalls die 0. g. Aspekte der sozialen Sicherung.

Die Bestimmungen und Richtlinien fir die Feststellung der Pflegebedlrftigkeit, die Ein-
teilung in drei Pflegestufen inkl. der Pflegegeldpauschalen, die Kostenlibernahme von
Dienstleistungen und die soziale Absicherung der Pflegeperson sind im wesentlichen aus
dem sozialen Pflegeversicherungsgesetz tlbernommen worden.

Hinweis!
Allerdingsist die Gewahrung der Leistungen nach dem BSHG einkommensabhéngig.

Anspruchsberechtigte

Das Pflegegeld richtet sich speziell an ,, Personen, die wegen einer korperlichen, geisti-
gen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fur die gewohnlichen und regelmaldig
wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf destaglichen Lebens auf Dauer, ..., in erheb-
lichem oder htherem Mal3e der Hilfe bedlrfen, ...“ (8 68 (1) BSHG).

Mukoviszidose wird als Funktionsstorung der inneren Organe zu den unter 868 S. 1
BSHG aufgefuhrten Krankheiten oder Behinderungen gezahit.

Pflegestufen und L eistungen

DieEinteilungindrei Pflegestufen, die Pflegegel dpauschalen und das weitere L eistungs-
angebot entspricht weitgehend den Bestimmungen der sozialen Pflegeversicherung (siehe
Kapitel 1.2.3 und 1.2.4).

Erganzend zu den Pflegegel dpauschalen konnen folgende Hilfen gewahrt werden (8 69b
BSHG ,, Andere Leistungen®):
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- Erstattung der angemessenen Aufwendungen der Pflegeperson

- Ubernahme der Beitrage fir die angemessene Altersversorgung der Pflegeperson

- angemessene Beihilfen fur eine Entlastung der Pflegeperson durch eine zusétzliche
besondere Pflegekraft

- Kostenubernahme fir Beratung durch einen professionellen Pflegedienst

Antragstellung

Der Antrag auf Zahlung des Pflegegeldeswird von der Familie bei dem zustandigen So-
zialamt, Abteilung Behindertenhilfe, des Ortes oder der Gemeinde gestellt, in der sieih-
ren Hauptwohnsitz angemeldet haben.

Haufig haben die Behorden entsprechende Formulare, die detaillierte Angaben Uber die
finanzielle, familiare und pflegerische Situation abfragen. Eine ausfihrliche Darstellung
des Krankheitszustandes und der damit verbundenen pflegerischen Hilfestellungen sind
bei dem Antragsverfahren entscheidend. Denn letztlich wird die Gewahrung und die H6-
he des monatlichen Pflegegel des davon abhangen.

Fir den behandelnden Arzt besteht die M dglichkeit, sich antragsunterstiitzend mit einer
Stellungnahme an das Sozialamt zu wenden, um die pflegerisch notwendigen Hilfestel -
lungen bei der Betreuung des jeweiligen Mukoviszidose-Kranken darzustellen.
Nachdem der Antrag beim Sozialamt eingegangen ist, meldet sich in den meisten Féllen
ein AuBendienstmitarbeiter der Behindertenhilfe oder des Gesundheitsamtes zu einem
Hausbesuch an, um die konkrete Situation des Antragstellers zu Gberprifen und sich ei-
nen Eindruck von der Pflegebedirftigkeit zu machen. Eventuell kann auch ein Termin
bei einem Arzt des Gesundheitsamtes veranlafdt werden.

Der Besuch bietet die Moglichkeit, die besondere Form der taglichen Versorgung und
Hilfestellungen bei einem M ukoviszidose-Kranken verstéandlich zu machen. Haufig sind
diese in ihren Auswirkungen nur wenig bekannt.

Schliefidlich wird das Sozialamt unter Einbeziehung samtlicher Unterlagen und Berichte
zu einer Entscheidung Uber die Zahlung des Pflegegeldes kommen und diese in Form
eines Bescheides dem Antragsteller zustellen. Fehlt eine Rechtsmittelbelehrung, hat der
Bescheid keine Rechtsverbindlichkeit und kann sofort vom Antragsteller beim Sozialamt
angefochten werden.

Einkommensgrenzen

Bevor eine Familie bzw. ein Antragsteller Pflegegeld vom Sozialamt erhalt, miissen erst
finanzielle Hilfen von unterhaltspflichtigen Angehorigen (Eltern) oder der Pflegeversi-
cherung vorher ausgeschopft sein (8 69¢c BSHG ,, Leistungskonkurrenz*). Aulerdem sind
die Hilfen des Sozialamtes nur fir Familien gedacht, die nur Gber ein geringes Einkom-
men. Dabei werden besondere Regelungen Uber die Einkommensgrenzen beriicksichtigt.
Der Bezug von Pflegegeld hangt aufRerdem von dem vorhandenen Vermogen, wie Haus-
und Grundbesitz, Kapitalanlagen, etc. ab.

Dabei wird das einzusetzende Einkommen einer im Bundessozial hilfegesetz geregelten
Einkommensgrenze (8 81 BSHG) gegenuibergestel|t.
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Wenn das eigene Einkommen diese Einkommensgrenzen tberschreitet, wird das Pflege-
geld anteilig geklrzt oder kann véllig entfallen.

Die Grundbetrage der Einkommensgrenzen fiir die Berechnung der Geld- und/oder Sach-
leistung nach dem 01.07.1998:

Neue Bundeslander

8§81 Abs. 1BSHG -1.534,-- DM Pflegestufel - erhebliche Pflegebedirftigkeit
8§81 Abs. 1BSHG - 1.534,--DM Pflegestufell - Schwerpflegebedurftigkeit

Grundbetrag der Einkommensgrenze fir die Berechnung der Geldleistung:
8§81 Abs.2 BSHG - 2.608,-- DM  Pflegestufe Il - Schwerstpflegebedirftigkeit

Die Grundbetrége der Einkommensgrenzen fir die Berechnung der Geld- und/oder Sach-
leistung nach dem 01.07.1998:

Alte Bundeslander:

8§81 Abs. 1BSHG -1.552,-- DM  Pflegestufe | - erhebliche Pflegebedurftigkeit
8§81 Abs. 1BSHG -1.552,-- DM Pflegestufell - Schwerpflegebedurftigkeit

Grundbetrag der Einkommensgrenze fir die Berechnung der Geldleistung:
8§81 Abs2BSHG -3.106,-- DM  Pflegestufe lll - Schwerstpflegebedurftigkeit

Flr jedes weitere Familienmitglied wird zu den oben genannten Grundbetrégen 80 % von
z. Zt.515,-- DM bis541,-- DM des Regel satzes und Bundesland eines Haushal tsvorstan-
des hinzugerechnet. Die entsprechenden Pauschal en |assen sich aus der folgenden Tabel -
le errechnen:

Regel sétze nach § 22 BSHG Stand 1.07.1998:

Bundesland: Haushaltsvorstand  Haushaltsangehorige
Eckregelsatz 80 %
DM monatlich DM mtl.
Baden-Wurtemberg 541 433
Bayern 523 418
Berlin 540 432
Brandenburg 517 414
Bremen 540 432
Hamburg 540 432
Hessen 541 433
Mecklenburg-V orpommern 515 412
Niedersachsen 540 432
Nordrhein-Westfalen 540 432
Rheinland-Pfalz 540 432
Saarland 540 432
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Sachsen 515 412
Sachsen-Anhalt 520 416
Schleswig-Holstein 540 432
Thiringen 515 412

AulRerdem werden zu dem jewelligen Grundbetrag und den o. g. Pauschalen die ange-
messenen Kosten (Kaltmiete) fir eine Wohnung oder ein Haus hinzugerechnet, die von
Bundesland zu Bundesland unterschiedlich ermittelt werden. Die so berechnete Gesamt-
summe ergibt die jeweilige Einkommensgrenze fir die Berechnung des Pflegegel des, an
der sich die Leistungsgewahrung des Sozialamtes orientiert.

Rechenbeispiel:

Eine 4-kopfige Familie bestehend aus: Vater, Mutter, 2 Kinder leben in einer Mietwoh-
nung (Kaltmiete 1250.-DM) in Bremen.

Grundbetrag nach 8§ 81 Abs. 1 BSHG 1.552,-- DM
1 Elternteil 80 % + 432,-- DM
2 Kinder 80 % x 2 + 864,-- DM
Kaltmiete + 1.250,-- DM
Einkommensgrenze = 4.098,-- DM

Uberschreitet das Familieneinkommen die o. g. Einkommensgrenze, wird kein Pflege-
geld vom Sozialamt zu erwarten sein.

Rechtsmittel

Entspricht das Ergebnis des schriftlichen Bescheides nicht den gewiinschten Erwartun-
gen, kann gegen ihn innerhalb von vier Wochen Wider spruch bei der ausstellenden
Behdrde eingelegt werden. Dieser sollte schriftlich erfolgen und kurz begriindet sein.
Eine Versendung des Widerspruchs mit Einschreiben und Riickschein ist aus Beweis-
griinden zu empfehlen.

Sollte dabei das Ergebnis des ersten Bescheides bestétigt werden, besteht auch hier die
M o6glichkeit, nochmals Widerspruch einzulegen. Bei erneuter Ablehnung kann in be-
grindeten Fallen eine Klage beim Verwaltungsgericht eingereicht werden.

Schwer behindertenausweis

Zweck eines Schwer behindertenauswel ses

Seit dem 01.01.97 werden Neuantrage nicht mehr grundsétzlich mit einem Grad der Be-
hinderung (GdB) von 50 % - 100 % eingestuft, sondern beginnen bereits mit 20 %.
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Dieswirkt sich entscheidend auf die Wahrnehmung sogenannter Nachteil sausgleiche aus.
Naheres zu den Schwerbehindertenausweisen, die vor dem 01.01.97 ausgestel It wurden,
lalt sich im Kapitel , Glltigkeitsdauer” , Kapitel 3.2.2 nachlesen.

Generell besteht fir Erwachsene mit CF oder fr Eltern eines CF-kranken Jugendlichen
die Mdglichkeit, einen Schwerbehindertenausweis zu beantragen.

Der Ausweisdient zur Wahrnehmung von Nachteilsausglei chen und Rechten bel Behor-
den und Arbeitgebern wie z. B. steuerlichen Erleichterungen, Erleichterungen bei der
Nutzung von 6ffentlichen Verkehrsmitteln und dem besonderen K tindigungsschutz. Die
Rechtsgrundlage ergibt sich z. B. aus dem Schwerbehinderten- und Einkommenssteuer-
gesetz.

Die Nutzung der o. g. Nachteilsausgleiche sollen behinderungsbedingte Nachteile aus-
gleichen bzw. die Situation von Behinderten in der Gesellschaft allgemein verbessern
(Sozialgesetzbuch SBG 1).

Allgemeines

Antragstellung

Der Ausweiswird bei dem V ersorgungsamt beantragt, in dessen Einzugsbereich sich der
Hauptwohnsitz befindet. Die jeweilige Gemeindeverwaltung kann Uber das zusténdige
V ersorgungsamt Auskunft geben.

Der Antrag geht zur Uberpriifung an den Arztlichen Dienst des Versorgungsamtes, der
den Antragsteller zu einer Untersuchung bzw. Begutachtung einbestellen kann.
Zusétzlich wendet sich das Versorgungsamt an alle im Formular angegebene I nstitutio-
nen und Arzte, bei denen es Unterlagen iiber den Krankheitsverlauf des Antragsstellers
anfordert.

I n diesem Zusammenhang kann es durchaus hilfreich sein, gesondert eine arztliche Stel-
lungnahme zum individuellen Stand der Beeintréachtigungen und Handicaps an das Ver-
sorgungsamt vom behandelnden Arzt schicken zu lassen. Wenn bedingt durch die CF
weitere Folgeerkrankungen, wie z. B. Diabetes mellitus, eine L eberbeteiligung oder Sau-
erstofftherapie bestehen, sollten diese unbedingt mit im Antrag angegeben werden.
Ebenfallsist es bei der Antragstellung wichtig, die Anschrift der CF-Ambulanz sowie
des behandelnden Arztes einzutragen, die Auskiinfte und Befunde Uber den Krankheits-
verlauf geben kdnnen. Eine realitétsnahe Einschdtzung desjeweiligen Krankheitszustan-
des und der damit einhergehenden Beeintréachtigungen kann vom begutachtenden Arzt
des Versorgungsamtes nur getroffen werden, wenn er Gber moglichst viele aktuelle In-
formationen verfigt.

Der Arzt kommt unter Zuhilfenahme dieser Untersuchung und weiterer angeforderter
Befunde der behandelnden Arzte und Kliniken zu einer Beurteilung des Grades der Be-
hinderung (GdB), der zwischen 20 und 100 % bei Mukoviszidose liegt und abhangig von
den gesundheitlichen Situation ist.
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Nach Uberprufung aller Unterlagen erfol gt die V ergabe des Auswei ses mit einer Einstu-
fung eines Grades der Behinderung (GdB) und dem eventuellen Vermerk von sog.
» Merkzeichen“. Dem Antragsteller wird der Ausweis mit einem schriftlichen Bescheid
zugeschickt.

Gultigkeitsdauer

In der Regel betragt die Gultigkeitsdauer des Ausweises 5 Jahre vom Monat der Ausstel -
lung an.

Bei Jugendlichen zwischen 10 und 15 Jahren kann die Gltigkeitsdauer bis maximal zum
Erreichen des 20. L ebensjahres festgeschrieben werden.

Generell 1&03t sich die Gultigkeitsdauer nur zweimal bis zum Erreichen des 20. Lebens-
jahres verlangern.

Wenn vor Ablauf der Gultigkeitsdauer wesentliche gesundheitliche V erénderungen auf-
treten, kann eine entsprechende Bericksi chtigung und Anderung im Ausweis schon vor-
her beantragt werden. Eine entsprechende Stellungnahme des behandelnden Arzteskann
den Zusatzantrag unterstitzen.

Hinweis!

Die Gultigkeit der Schwerbehindertenausweise, die vor dem 01.10.1997 ausgestellt wur-
den, behalten diese voraussichtlich bis zum Ablauf des festgelegten Zeitraums. Bei ei-
nem normalen Verlangerungsantrag eines Ausweises, der vor dem 01.01.97 ausgestel It
wurde, werden die alten Eintragungen Ubernommen.

Ausnahme:

Eswird ein Antrag auf eine Hohereinstufung gestellt. In diesem Fallewird aller Voraus-
sicht nach das Feststellungsverfahren mittel s der neuen Richtlinien durchgefihrt, daszu
einer Herabstufung des GdB's und der Merkzeichen fuhren kann.

Feststellungsverfahren

Mal3geblich fur das Feststellungsverfahren bel Beantragung eines Schwerbehinderten-
ausweises sind die ,, Anhaltspunkte fUr die arztliche Gutachtertatigkeit im sozialen Ent-
schéadigungsrecht und nach dem Schwerbehindetengesetz®, Stand 1996.

Danach wird bei Mukoviszidose eine Einteilung in folgende Stufen vorgesehen:

» Mukoviszidose (zystische Fibrose)

unter Therapie Aktivitaten, Gedeihen und
Ernahrung altersgemal .........ccccoovviiiviiiiennnneennns 20 % GdB

unter Therapie Aktivitaten und Lungenfunktion
leicht eingeschrankt, Gedeihen und Ernéhrung
Noch altersgemals ...........occvvvviieeiinee e 30 — 40% GdB

84



Leben mit CF: Informationen und Ratschlége

Aktivitaten und Lungenfunktion deutlich

eingeschrankt, haufig Gedeih- und

Entwicklungsstorungen, Schulbesuch und

Erwerbstatigkeit in der Regel noch moglich ....... 50 — 60% GdB

schwer e bis schwer ste Einschrankung der
Aktivitaten, der Lungenfunktion und des
Ernahrungszustandes ..........ccccccoevvivviiieeneneneennns 70 - 100 % GdB*

Steuerfreibetrage

Je nach Grad der Behinderung (GdB) kdnnen folgende Steuerfreibetrage jahrlich bei der
Einkommenssteuererklarung geltend gemacht oder in die Lohnsteuerkarte eingetragen
werden. Den Eintrag nimmt die ausstellende Gemeinde vor. Durch Freibetrége sollen die
aul3ergewohnlichen Belastungen, die einem CF-Patienten in Folge seiner Erkrankung und
den damit verbundenen Beeintrachtigungen und Behinderungen entstehen, pauschal aus-
geglichen werden. Die Hohe dieser Pauschalen ergibt sich aus der folgenden Tabelle:

Grad der Behinderung Freibetrag in DM

20 % 0,--

25% - 30 % 600,--

35% - 40 % 840,--

50 % 1.110,--

55 % - 60 % 1.410,--

65 % - 70 % 1.740,--

75% - 80 % 2.070,--

85 % - 90 % 2.400,--

95 % - 100 % 2.760,--

Die 0. g. Pauschbetrage erhdhen sich auf max. 7.200,-- DM pro Jahr, wenn im Ausweis
der Eintrag des Merkzeichens ,,H* vorgenommen wurde (siehe unter Merkzeichen).

Hinweis!

Steuerfreibetrage konnen auch rickwirkend, also bei einer spéteren Diagnosestellung
beim Finanzamt beantragt werden. Dabei ist es unerheblich, ob bereits Steuerbescheide
vorliegen, weil sie sich nachtréglich andern lassen. Fur die Antragstellung ist von Bedeu-
tung, dal3 die Eintragung der Schwerbehinderung im Ausweis seit Geburt Gultigkeit ha-
ben soll und damit verbunden fiir diesen Zeitraum M ehraufwendungen wegen der Behin-
derung glaubhaft gemacht werden kdnnen.

Andernfallsrichten sich die Finanzamter nur nach dem Zeitraum seit Antragstellung des
Ausweises.

Prinzipiell ist esmoglich, Steuerfreibetrage auch auf die Eltern zu tibertragen, von denen
man Unterhalt bekommt. Ein entsprechender Antrag ist an das zustandige Finanzamt zu
richten, das den Steuerfreibetrag in die Steuerkarte eines Elternteiles eintragt. Weitere
steuerliche Mdglichkeiten werden in dem Kapitel 4.2.6 beschrieben.
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Merkzeichen

Im Schwerbehindertenausweis kdnnen noch weitere Zusatzvermerke, sog. Merkzeichen,
eingetragen werden, die im folgenden Abschnitt kurz erlautert werden.

Abhangig vom jeweiligen Krankheitszustand des CF-Patienten sind verschiedene Eintra-
gungen maoglich:

H = hilflos

G = erhebliche Gehbehinderung

aG = aulergewothnliche Gehbehinderung
B = Begleitperson ist notwendig

RF = Rundfunkgebihrenbefreiung

Das Merkzeichen ,H"

hat die Bedeutung, dal3 der Ausweisinhaber aufgrund einer Gesundheitsstorung bei einer
Reihe von haufig und regelmaiig wiederkehrenden V errichtungen zur Sicherung seiner
personlichen Existenz im Tagesablauf dauernd fremder Hilfe bedarf.

Dabei sind die Voraussetzungen fir die Anerkennung des Hilfebedarfs bereits erflillt,
wenn Hilfe in Form einer Anleitung und/oder Uberwachung bei den Verrichtungen des
taglichen Lebens praktiziert oder eine standige Bereitschaft zur Hilfe von der Pflegeper-
son erwartet wird.

Konkreter wird diesin den ,, Anhaltspunkten fir die érztliche Gutachtertatigkeit ..." fol-
gendermal3en beschrieben:

, Bei der Mukoviszidoseist bei der Notwendigkeit umfangreicher Betreuungsmal3nahmen
(z. B. standige Uberwachung hinsichtlich Bronchialdrainagen und Inhal ationen, Anlei-
tung zur und Uberwachung der Nahrungsaufnahme, psychische Filhrung) - imallgemei-
nen bis zur Vollendung des 16. Lebensjahres - Hilflosigkeit anzunehmen. Dasist immer
der Fall bei Mukoviszidose, die fur sich allein einen GdB von wenigstens 50 bedingt
(...)."

(Anhaltspunkte fr die arztliche Gutachtertétigkeit ... S. 41)

AneineVergabe des Merkzeichens, H" ist bei der Altersgruppe der 16 - 18 Jahrigen nur

bei Vorliegen von schweren und schwersten Einschréankungen (GdB 70 — 100 %) gedacht

(Anhaltspunkte fiir die &rztliche Gutachtertétigkeit ... S. 41). Uber die Vergabe des,, H*s

bei der Altersgruppe der Uber 18 Jahrigen geben den ,, Anhaltspunkte...” keine Auskunft.

Sicherlich wird dies nur im Einzelfall bei fortgeschrittenem Krankheitsverlauf moglich

sein.

Nachteil sausgleiche:

- jahrlicher Steuerfreibetrag von DM 7.200,--

- unentgeltliche Beférderung im offentlichen Personnahverkehr im Umkreis von ca.
50 km

- Befreiung von der Kraftfahrzeugsteuer

Das Merkzeichen ,, G*
hat die Bedeutung, dal3 eine Beeintrachtigung der Gehfahigkeit in Verbindung mit einem
»inneren Leiden” vorliegt und die Bewegungsfahigkeit im StraRenverkehr erheblich ein-
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geschrankt ist. Eine Beeintrachtigung im Sinne des Merkzeichens,, G* liegt vor, wenn fUr
Wegstrecken von 2 km zu Ful? Uber eine halbe Stunde benttigt werden.

Nachteil sausgleiche:
- erhdhte Werbungskosten bel Einkommensteuer
- Vorteile bel der Befdrderung im Personennahverkehr

Das Merkzeichen , aG*

hat die Bedeutung, dal3 eine ,, auf3ergewdhnlichen Gehbehinderung” besteht, die infolge
z. B. einer Atemwegserkrankung mit deutlichen Einschrankungen der Lungenfunktion
nachweisbar ist.

Beim Zuriicklegen von Wegstrecken mussen noch stérkere Einschrénkungen bestehen
alsbel der Vergabe des Merkzeichens , G* vorausgesetzt werden.

Dazu die ,, Anhaltspunkte fur die arztliche Gutachtertatigkeit* (Seite 167, P. 31):

» (2) Als Schwer behinderte mit aufRergewdhnlicher Gehbehinderung sind solche Per so-
nen anzusehen, die sich wegen der Schwereihres Leidens dauernd nur mit fremder Hilfe
oder nur mit grof3er Anstrengung aulerhalb ihres Kraftfahrzeuges bewegen kénnen.*

Nachteilsausgleiche:
- Parkerleichterungen
- Befreiung von der Kfz-Steuer

Das Merkzeichen , B”

hat die Bedeutung, daf? die Notwendigkeit einer standigen Begleitung des Ausweisinha-
bersbel der Benutzung von 6ffentlichen Verkehrsmitteln vorliegt. DieV oraussetzung fur
die Merkzeichen"G" bzw."H" mussen bereits erfllt sein, damit auch ein "B" anerkannt
werden kann.

» tandige Begleitung ist bei Schwerbehinderten (...) notwendig, dieinfolgeihrer Behin-
derung zur Vermeidung von Gefahren flr sich oder andere bei Benutzung von offentli-
chen Verkehrsmitteln regelmaidig auf fremde Hilfe angewiesen sind."
(Anhaltspunkte fur die arztliche Gutachtertatigkeit ... S. 169)

Nachteilsausgleiche:

- Begleitperson kann im gesamten Bundesgebiet kostenl os 6ffentliche Verkehrsmittel
von Bus und Bahn nutzen

- keine Zuschlage bei z. B. EC/IC-, IR-Benutzung

- kostenlose Platzreservierung auch fir Begleitperson

Das Merkzeichen , RF“

bedeutet, dal3 ein standiger Hinderungsgrund z. B. in Form einer schweren Lungener-
krankung vorliegt, an 6ffentlichen Veranstaltungen regel mafdig teilzunehmen. Die Ein-
tragung von einem Grad der Behinderung von mind. 80 % im Schwerbehindertenausweis
wird vorausgesetzt.

Nachteilsausgleiche:

- Rundfunkgebihrenbefreiung

- ErméRigung bei den Telefongebihren (50 Einheiten monatl. frei)
- ErméaRigung der Grundgebihr
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Hinweis!

In beiden o. g. Féllen ist eine Antragstellung beim zustandigen Sozialamt erforderlich.
Die Versorgungsamter gehen davon aus, dal3 die Voraussetzung fir die Vergabe des
Merkzeichens ,, RF* nicht besteht, wenn jemand regelmafiig einer Berufstétigkeit nach-
gehen oder einen eigenen Pkw fahren kann.

Rechtsmittel

Gegen den Bescheid des Versorgungsamtes kann innerhalb der ersten 4 Wochen nach
Erhalt Widerspruch eingelegt werden. In dieser Frist muf’ der Widerspruch beim Versor-
gungsamt bereits vorliegen. Er kann zur Fristwahrung formlos eingereicht und spéter
durch eine ausfuhrliche Begrindung erganzt werden. Wer aus Beweisgrinden auf Num-
mer sicher gehen will, sollte den Widerspruch per Einschreiben/Riickschein an dasVer-
sorgungsamt schicken. Fir die Begriindung kann es sinnvoll sein, dal3 der Antragsteller
hierfur Akteneinsicht beim Versorgungsamt verlangt, um zu sehen, ob alle Einzelheiten
wirklich beriicksichtigt worden sind. Eine Riicksprache mit dem behandelnden Arzt kann
sinnvoll sein, um besser einschatzen zu kdnnen, ob ein Widerspruch beim V ersorgungs-
amt Uberhaupt Aussicht auf Erfolg haben wird.

Der Widerspruch wird vom Versorgungsamt zwecks Uberpriifung an die nachst hohere
Instanz, das L andesversorgungsamt, weitergeleitet. Dort wird entschieden, ob der Wider-
spruch begriindet ist und der Erstbescheid gedndert wird. Der Antragsteller erhalt Gber
das Ergebnis erneut einen Bescheid, gegen den er nur noch beim zustandigen Sozialge-
richt Klage einreichen kann, falls das Ergebnis nicht zu akzeptieren ist.

Um sich unnatigen Arger und Enttauschungen zu ersparen, sollte man vor diesem Schritt
eine eingehende Rechtsberatung in Anspruch nehmen und die Erfolgsaussichten einer
Klage abwégen. Der rechtzeitige Abschlul einer Rechtsschutzversicherung erspart zu-
satzliche Kosten fur z.B. den eigenen Anwalt. Hinsichtlich des kostengiinstigen Ab-
schlusses einer Rechtsschutzversicherung kdnnen die M ukovbiszidoseverbénde oder die
Verbraucherzentralen behilflich sein.

Nachteilsausgleiche

Neben den bereits genannten steuerlichen Freibetragen und Ermafdigungen gibt es noch
eine Reihe von zusitzlichen Méglichkeiten, die wegen ihrer Vielfalt und standigen An-
derungen nur stichpunktartig erwahnt werden kénnen.

Als weitere Nachteil sausgleiche sind zu nennen:

- Kostenermaldigung bei der Kfz-Steuer und Haftpflichtversicherung sowie fur Mit-
gliedschaft in Automobilclubs

- Forderungen bei Wohnungsmiete und Hausbesitz (\Wohngel derhéhung/Grundsteuer-
ermaldigung)

- Einevorzeitige Verfligung bei Bausparvertragen und eine verginstigte Baufinanzie-
rung ist moglich

- Aufschiebende Wirkung gegen die K indigung eines Mietvertrages der Wohnung o-
der der Hauses wegen sozialer Harte

- hohere Einkommensfreibetrage bei der Ausbildungsforderung
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Hinweis!

Eine ausfuhrliche und vollstéandige Informationen tber samtliche Nachteilsausgleiche
und Steuerermafigungen kénnen wegen ihres Umfanges und wegen haufiger Anderun-
gen nicht in vollem Umfang bertcksichtigt werden. Allerdings geben die Hauptf irsorge-
stellen der jeweiligen Bundesléander unter dem Titel ,, Nachteilsausgleiche* Broschiren
heraus, in denen weitere M 6glichkeiten und I nformationen beschrieben sind (siehe An-
hang).

Steuerer mafitigungen

Die mit der Erkrankung im Zusammenhang stehenden finanziellen Belastungen kdnnen
bei der Einkommensteuererklarung steuermindernd angegeben werden.

Generell bestehen zwei M6glichkeiten die Mehrbelastungen bei der Steuererklarung ab-
zusetzen:

1. Pauschal betrége werden angegeben, die sich aus dem Schwerbehindertenausweis er-
geben (GdB und Merkzeichen).

2. per Aufstellung und Einzelnachweise werden die tatsdchlich angefallenen Kosten
dem Finanzamt gegentiber glaubhaft gemacht.

Aufwendungen fir eine Haushaltshilfe (§ 33alll ESTG)

Aufwendungen fir eine Haushaltshilfe sind steuerlich absetzbar, wenn der Steuerpflich-
tige selbst oder seinim Haushalt |ebender Ehegatte oder sein Kind auf Dauer krank oder
schwerbehindert ist.

Bei einem GdB unter 50 % sind jahrlich maximal 1.200,-- DM absetzbar.
Bei einem GdB_tber 50 % sind jahrlich maximal 1.800,-- DM absetzbar.

Pflegepauschbetrag (8 33b VI ESTG)

Der Pflegepauschbetrag, in Hohe von 1.800,-- DM, kann fir die Pflege eines Kranken
anwendbar werden, wenn die zu pflegende Person die V oraussetzungen fir die Soziale
Pflegeversicherung erfllt.

Hinweis!
Der Pauschbetrag kann nicht in Anspruch genommen werden, wenn die pflegende Person
selbst Leistungen aus der Pflegeversicherung erhdlt.

Kinderbetreuungskosten (8 33c ESTG)

Aufwendungen fir die Kinderbetreuung konnen unabhéngig voneinander unter zwei Be-
dingungen geltend gemacht werden, wenn:

1. daszu betreuende Kind krank und/oder behindert (korperlich, geistig, seelisch) ist,
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2. eine Erkrankung und/oder Behinderung eines Ehegatten vorliegt und der andere Ehe-
gatte erwerbstatig oder ebenfalls krank bzw. behindert ist.

Folgende Betreuungskosten sind anrechenbar:

- Kosten fur Kindergarten, Kinderhort, Tagesmutter, Ganztagspflegestelle

- Kosten fr die Beschéftigung einer Kinderpflegerin, Erzieherin, Kinderschwester
- Kosten fir die Beschaftigung einer Haushaltshilfe (siehe oben)

- Kosten fir die Beaufsichtigung von Kindern bei den h&uslichen Schulaufgaben

Als maximaler Betrag konnen fur das 1. Kind jahrlich 4000,-DM und fir jedes weitere
Kind 2.000,-- DM abgesetzt werden. Die Kiirzung einer zumutbaren Eigenbelastung ist
moglich.

Auldergewohnliche Belastungen (8 33 ESTG)

AlsauRergewohliche Belastungen werden auch alle Krankheitskosten gezahlt, die nicht
von Krankenkassen, Ersatzkassen, privaten Krankenversicherungen, und Arbeitgebern
getragen, sondern von einem selbst gezahlt werden.

Als Beispiele seien genannt:

- Kurkosten,
die nicht von der Krankenkasse oder vom Rentenversicherungstréger tbernommen
werden, wie: Unterbringungskosten, M ehraufwendungen fir Verpflegung, Fahrtkos-
ten mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln, Fahrtkosten bei Pkw-Benutzung fir Hin- und
Ruckreise, Arztkosten, Kurmittelkosten, Aufwendungen fir Therapien und Medika-
mente.

- Kfz-Kosten,
die abhangig sind vom Grad der Behinderung bzw. von M erkzeichen (siehe nachfol -
gende Tabelle).

Grad der Behinderung abzugsfahig
mindestens 80 %
mindestens 70 % Ohne Einzelnachweis der Kosten 1.560 DM (3.000 km x
und Merkzeichen ,, G* 0,52 DM pro km) oder hohere Fahrleistung per Fahrten-
buch - tatséchlich nachgewiesene Kilometer ...
x 0,52 DM.
Gehbehinderte, Maximal 15.000 km x 0,52 DM pro km = 7.800 DM.
Merkzeichen , aG"
Behinderung eines Behindertenpauschbetrag wird auf die Eltern Gibertragen.
Jugendlichen Eltern kdnnen Kfz-Kosten im o. g. Rahmen abziehen, die

bei Fahrten durch das Kind entstanden sind.
Kosten, die fur den Erwerb des Fihrerscheins des behin-
derten Jugendlichen anfallen.
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Arbeitsrecht

Berufstatige CF-Kranke, die einen Schwerbehindertenausweis haben oder die Uber ein
Gleichstellungsverfahren Schwerbehinderten gleichgestel It sind, haben einen erweiterten
Kindigungsschutz (8 15 - 22 SchwbG), der ihnen ihren Arbeitsplatz erhalten soll. Der
erweiterte Kundigungsschutz sieht vor, dal? ein Arbeitgeber einem CF-Kranken die KUn-
digung in der Regel nicht ohne Einwilligung der HauptfUrsorgestell e aussprechen kann,
wenn das Arbeitsverhaltnis bereits Uber die Probezeit von einem halben Jahr besteht.
In diesem Fall mui3 die Hauptfirsorgestelle eingeschaltet werden. Diese wird bemiht
sein, sich mit dem CF-Kranken und dem Arbeitgeber auseinanderzusetzen und eine ak-
zeptable Regelung zu finden, die den Erhalt des Arbeitsplatzes sichern soll.
Allerdingsgilt der erweiterte K iindigungsschutz nur, wenn dem Arbeitgeber die Schwer-
behinderteneigenschaft bekannt ist.

Beantragt ein CF-Kranker erst wahrend eines Arbeitsverhaltnisses einen Schwerbehin-
dertenausweis, so gilt fur ihn ebenfalls der erweiterte Ktindigungsschutz.

Aul’erdem haben CF-Kranke, die einen Schwerbehindertenausweis haben, einen An-
spruch auf zusétzliche 5 Urlaubstage im Jahr( 8 47 Zusatzurlaub SchwbG).

Hinweis!

Es gibt vom CF-Selbsthilfe Bundesverband einen nitzlichen Ratgeber speziell fur Ju-
gendliche und Erwachsene mit dem Titel ,, In den Beruf mit Mukoviszidose (CF)*, der
sich ausfihrlich mit der Situation Berufsausbildung, Bewerbungsgesprache und Berufs-
alltag auseinandersetzt. (Bezugsaderesse: CF-Selbsthilfe Bundesverband, Meyerholz 3a,
28832 Achim)

Kuren

Zweck einer Kurmaflinahme

Eine Reihe von Fachkliniken, deren Anschriften im Anhang zu finden sind, bieten be-
sondere Kurprogramme fur CF-Patienten unterschiedlicher Altersgruppen an. Ein zentra-
les Element jeder Kurmaf3nahme stellt dabei das Erlernen und die Ubung von physiothe-
rapeutischen Techniken und Fahigkeiten zur verbesserten Atem- und I nhal ationstherapie
bei CF dar.

Speziell die Autogene Drainage wird in den meisten Fachkliniken gelehrt.

AuRerdem stehen Inhal ationstherapie und die Anwendung unterschiedlicher Hilfsmittel
wie z. B. die Pep-Maske und der Flutter auf dem Tagesprogramm. Begleitend finden
teilwei se Gespréachsangebote von Seiten der Behandlergruppe tber die Krankheitsverar-
beitung statt.

Ein nicht zu unterschétzender Bestandteil jeder Kurmal3nahme kann auch im Austausch
von CF-Kranken untereinander bestehen. Gespréche tber Krankheitserfahrung und
-bewaltigung kdnnen neu motivieren.
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Allgemeines

Esgibt eine Vielzahl von verschiedenen ambulanten und stationdren Kuren, Kinderheil-
und AnschlufZheilbehandlungen mit entsprechenden Kostentrégern. Dabei werden von
den Kostentragern einmal unterschieden, ob:

a) essich bel der Kur um eine ambulante oder stationédre Mal3hahme handelt,

b) sie zur Vorsorge (Forderung der Gesundheit/Vermeidung von Pflegebedirftigkeit)
oder

c) zur Rehabilitation (Krankheitsbeschwerden lindern/Wiederherstellung u. Erhalt von
Erwerbstétigkeit) zahlt.

Bei der folgenden Ubersicht werden nur die MaRnahmen berlicksichtigt, die fir die Be-
handlung am sinnvollsten sind.

AlsKostentrager fur die Malinahmen kommen die gesetzlichen Krankenversicherungen,
die Rentenversicherungstrager wie die Bundesversicherungsanstalt fir Angestellte
(BfA), die Landesversicherungsanstalten fur Arbeiter (LVA) und die Sozialamter in Fra-

ge.

Zusétzlich kénnen Kosten fur Kurmal3nahmen von folgenden Stellen Gbernommen wer-
den:

- Beihilfestellen (Offentlicher Dienst)
- Gesetzliche Unfallversicherungen/Berufsgenossenschaften
- Versorgungsamter, Hauptflrsorgestelle

Hinweis!

Eine medizinische Stellungnahme des behandelnden Arztes zur Durchfihrung einer
Kurmal3nahme ist sinnvoll, um die Dringlichkeit der Mal3nahme zu unterstreichen.
Ebenso scheint die Empfehlung einer Fachklinik mit einem entsprechend auf CF-
Patienten abgestimmten Kurprogramm sinnvoll zu sein, weil nicht alle Einrichtungen der
Rentenversicherungstrager tber die bei CF notwendigen fachlichen Kenntnisse verfiigen.
Wer letztlich die Kosten fUr eine Kurmal3nahme Gibernimmt, missen die 0. g. Trager un-
ter sich klaren und die entsprechenden Unterlagen weiterleiten.

Stationdre Reha-Malnahmen der Gesetzlichen Krankenversicherungen
(GKV)

Eine haufige Form der Kur bei Mukoviszidoseist die stationare Rehabilitationsmal3nah-
me (8 40 Abs. 2 SGB V), die den Gesundheitszustand wiederherstellen oder verbessern
soll. Hierbei handelt es sich wie bel den ambulanten Kur-Maf3hahmen um eine Kann-
Leistung der GKV, so dal3 kein gesetzlicher Anspruch besteht, wenn die Krankenversi-
cherung ablehnend entscheiden sollte. Alsweitere Kostentrager kommen unter bestimm-
ten Voraussetzungen nur die Rentenversicherung oder das Sozialamt in Frage.
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Antragstellung

Die Antragstellung erfolgt vom Versicherten bei seiner zustandigen Krankenkasse, die
oftmal s entsprechende Vordrucke bereithélt und beim Ausfillen helfen kann.

Die medizinische Notwendigkeit einer stationaren Reha-Malinahme muf3 fir die Bewilli-
gung vorliegen. Eine entsprechende medi zinische Stellungnahme des behandelnden Arz-
tes mit der Empfehlung einer CF-erfahrenen Kurklinik kann das Bewilligungsverfahren
beschleunigen.

Dauer und Wieder holbarkeit

Die Dauer und Wiederholbarkeit soll laut Gesetzgeber (8 40 Abs.3 SGB V) auf langstens
3 Wochen und einmal im Abstand von 4 Jahren gewahrt werden. Allerdings lassen sich
die Kurdauer als auch die Frequenz (die meisten Kurkliniken gehen von einem 4 — 6-
wadchigen Programm aus) aus gesundheitlich dringenden Griinden verandern.

Kosten

Die Kosten fir die Unterkunft und Verpflegung, fir die Arznei- und Heilmittel und for
die érztliche Behandlung des Patienten Gibernimmt die Krankenversicherung, wenn dieser
das 18. Lebensjahr noch nicht erreicht hat.

Ist der Patient tber 18 Jahre alt, erhalt die Klinik von ihm pro Tag 20,-- DM/neue Bun-
deslander bzw. 25,-DM/alte Bundeslander (§ 40 Abs.5 SGB V).

Die Fahrkosten fur die Hin- und Rickfahrt zur stationdren Reha-M al3nahme werden von
der Krankenversicherung tibernommen, soweit sie 25,-- DM je einfache Fahrt Uberschrei-
ten.

Im Rahmen der Sozial- und Uberforderungsklausel nach § 61 u. 62 SGB V werden die
Eigenbeteiligungen von der KV teilweise oder vollsténdig erlassen.

Ambulante Reha-M al3hahmen der
Gesetzlichen Krankenver sicherungen

Die GKV kann statt einer stationaren auch eine ambulante Reha-Mal3nahme (8 40 Abs. 1
SGB V) bewilligen.

Die Familie oder der Versicherte kiimmert sich in Eigenregie um die Unterkunft bzw.
Verpflegung und um die Anwendungstermine bei einer entsprechenden I nstitution (Kur-
Klinik/Krankengymnastik).

Die Kosten fir die arztliche Behandlung werden von der Krankenversicherung tber-
nommen.

Bei den Arznei- und Heilmitteln (Krankengymnastik, Bader, Massagen) sind die vorge-
sehenen Zuzahlungen vom Versicherten zu tragen. Dies betrifft ebenso die Kosten fir
An- und Abreise, Unterbringung, Verpflegung und Kurtaxe.

Die GKV kann einen Zuschu3von téglich 17,-- DM/alte BL bzw. 15,-- DM/neue BL ge-
wahren.
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Stationare Heilbehandlung fir Kinder und Jugendliche/
Kinderkur der Rentenversicherungstr ager

Besteht eine erhebliche Beeintrachtigung oder Gefahrdung der Gesundheit und kann dies
beseitigt oder wesentlich gebessert werden, tibernehmen Rentenversicherungstrager die
Kosten fir eine Heilbehandlung (8 31 Sonstige Leistungen Abs.4 SGB VI).

Als Kostentrager kommen in Frage: Bundesanstalt fur Arbeit (BfA), Landesversiche-
rungsanstalt fur Arbeiter (LVA), Bundesknappschaft bzw. Seekasse.

Antragstellung

Vom Versicherten kann ein Antrag auf eine stationare Heilbehandlung direkt beim Ren-
tenversicherungstrager, der bis zuletzt Rentenbeitrage erhalten hat, oder bei der zustén-
digen Krankenkasse oder beim Gesundheitsamt gestellt werden.

Anspruchsberechtigte

Eine Reihe versicherungsrechtlicher V oraussetzungen fiir eine stationare Heil behandlung

mussen erfullt sein, damit ein Rentenversicherungstrager die Kosten der M al3hahme u-

bernimmt.

Ein Anspruch besteht fur nichtversicherte Kinder und Jugendliche bis zum 18. Lebens-

jahr, wenn ein Elternteil entweder:

- inden letzten 2 Jahren vor Antragstellung 6 Monate Pflichtbeitrage an die Renten-
versicherung entrichtet hat oder

- eine allgemeine Wartezeit (Beitrags- und Ersatzzeiten) von 5 Jahren nachweisen
kann oder

- eine Rente/Waisenrente (aul3er Witwer- oder Witwenrente) bezieht.

Aulerdem kdnnen Erwachsene bis zur Vollendung des 27. L ebensjahres an einer Heilbe-
handlung teilnehmen, wenn sie sich in einer Schul- oder Berufsausbildung befinden und
die 0. g. Versicherungsvoraussetzungen erfullt sind. Ab dem 28. Lebensjahr kommt in
der Regel die AnschluRheilbehandlung (siehe folgendes Kapitel) in Frage.

Dauer und Wieder holbarkeit

Stationéare Heilbehandlungen sind in der Regel fiir die Dauer von 4 - 6 Wochen konzi-
piert - lassen sich aber aus medizinischer Notwendigkeit entsprechend verlangern.
Laut gesetzlicher Vorgabe sollte eine Wiederholung einer stationaren Heilbehandlung
nicht vor Ablauf von 4 Jahren erfolgen.

Allerdings gilt dies nicht, ,, wenn vorzeitige L eistungen aus gesundheitlichen Griinden
dringend erforderlich sind“ (8§ 12 Ausschluf? von Leistungen Abs. 2 SBG VI). Diesist
grundsétzlich - in Abhangigkeit vom Einzelfall - bei CF immer denkbar.
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Kosten und Zuzahlungen

Die Kosten fir eine stationare Heil behandlung/Kinderkur werden in voller Hohe unter
den o. g. versicherungsrechtlichen Voraussetzungen (Ausbildung) bis zur Vollendung
des 27. Lebensjahres vom Rentenversicherungstrager getragen.

Anschlu3heilbehandlung (AHB) der Rentenversicherungstrager
und Gesetzlichen Krankenkassen

Unter einer Anschluf3heilbehandlung wird folgendes verstanden:

» Als Anschluf3heilbehandlung (AHB) werden stationéare Leistungen zur Rehabilitation
bezeichnet, die sich unmittelbar oder im engen zeitlichen Zusammenhang an eineKran-
kenbehandlung* anschlief3en.”

(Informationsschrift fur Krankenhauser, AHB, Anschluf3heilbehandlung, BfA, 1995)

Einleitend muf3 erwadhnt werden, daf3 sich momentan das AHB-V erfahren der Rentenver-
sicherungstrager in Abstimmung mit den gesetzlichen Krankenkassen in einem Ande-
rungsprozefd befindet, der noch nicht abgeschlossen ist und zu keiner einheitlichen Ver-
fahrensweise gefihrt hat.

I n einigen Bundesl &ndern haben noch géngige V erfahrensweisen ihre Giltigkeit, in ande-
ren Bundeslandern, z. B. Niedersachsen und Bremen, existieren zwischen den Landes-
versicherungsanstalten und einigen Landesverbanden der gesetzlichen Krankenversiche-
rungen eigene gednderte Richtlinien zur Durchfihrung einer AHB.

Allgemein setzt sich seit dem 1.07.97 bei Rentenversicherungstragern das Sel bsteinwei -
sungsverfahren durch. Nach diesem Verfahren entscheiden die Rentenversicherungen
selbsténdig, ob, wohin und wann ein Patient an einer Maldnahme teilnehmen kann.

Antragstellung

Diese Form der stationdren Reha-Mal3nahme wird vom behandelnden Arzt in einer Kli-
nik in Zusammenarbeit mit dem Krankenhaussozialdienst (soweit vorhanden) oder der
Krankenhausverwaltung eingel eitet, um eine stationare V erlegung und Weiterbehandlung
mit gedndertem Kontext zu initiieren (8 15 Medizinische L eistungen zur Rehabilitation
SGB V).

Kurz umschrieben, besteht fur den behandelnden Arzt die Aufgabe, einen AHB-
Befundbericht zu erstellen, in dem er eine Indikation nach dem AHB-Katalog (Punkt 5
Gastroenterol ogische Erkrankungen bzw. Punkt 7 Krankheiten ... an dem Atmungsorga-
nen) stellt.

Dieser Befundbericht wird gemeinsam mit der Einverstéandniserklérung des Patienten, an
einer AHB-M al3nahme teilnehmen zu wollen, und den tibrigen Antragsunterlagen an den
entsprechenden Kostentrager geschickt. Wer letztlich Kostentrager sein wird, klart der
Krankenhaussozialdienst bzw. die Verwaltung.
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Die Aufnahme in einer AHB-KIinik sollte spatestens innerhalb von 14Tagen im An-
schlul? an eine stationére Behandlung im Krankenhaus erfolgen.

Der Sinn der AHB liegt in der @rztliche Uberwachten Wiederanpassung der Patienten an
die Belastungen des Alltags- und Berufslebens.

Anspruchsberechtigte

Als versicherungsrechtliche Voraussetzungen fir die Beantragung einer AHB sind zu
nennen:

- Der Patient ist in einer Gesetzlichen Krankenkasse versichert;

- Die letzten Pflichtversicherungsbeitrdge sind an einen Rentenversicherungstrager
entrichtet worden,

- Esbesteht kein Anspruch auf eine Kur bei der GKV.

Die Dauer einer AHB betragt durchschnittlich 3 Wochen und kann von der AHB-KIinik
verlangert werden.

Kurmalinahmen der Sozialamter (Bundessozialhilfegesetz/BSHG)

Allgemeines

Das Bundessozial hilfegesetz sieht im 3. Abschnitt ,Hilfe in besonderen L ebenslagen®
u. a. auch die Krankenhilfe (§ 37 Krankenhilfe BSHG) vor. Die Krankenhilfe soll Leis-
tungen umfassen, die,, zur Genesung, zur Besserung oder zur Linderung der Krankheits-
folgen® (8 37 Abs. 2 BSHG) erforderlich sind.

Die notwendigen Leistungen umfassen das L eistungsspektrum der Gesetzlichen Kran-
kenversicherung (SGB V) al so auch ambulante und stationére Reha-M al3nahmen wie un-
ter Kapitel 4.2.1 und 4.3.

Anspruchsberechtigte

Einen Anspruch auf eine Kur-Mal3hahme haben alle, die mangels Einkommen oder an-
derweitigem V ersicherungsschutz nur Uber ein Sozialamt K rankenhilfe bekommen kon-
nen.

Besteht z. B. noch eine Mitgliedschaft (pflicht- oder privatversichert) in einer Kranken-
oder Rentenversicherung, ist zuerst dort ein Antrag auf eine Kur vom Versicherten zu-
stellen.

Antragstellung

Der Antrag auf eine Kur wird vom Patienten bzw. den Eltern beim zustéandigen Sozialamt
gestellt. Eine arztliche Stellungnahme wie unter Kapitel 4.2.2 wird den Ablauf sicherlich
beschleunigen und die Notwendigkeit dokumentieren.
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Das Sozialamt teilt dem Antragsteller das Ergebnis in Form eines Bescheides mit.

Rechtsmittel und Kosten

Wird der Antrag auf Kostentibernahme einer Kur-Mal3hahme abgel ehnt, kann innerhalb
von 4 Wochen seit Erhalt/Bekanntgabe Widerspruch beim Sozialamt schriftlich oder pro-
tokollarisch vom Antragsteller eingereicht werden.

Der Widerspruch muf3 innerhalb der 4-Wochen-Frist beim Sozialamt vorliegen!

Bleibt das Widerspruchsverfahren erfolglos, kann nur noch beim zustandigen Verwal-
tungsgericht Klage gegen die , verweigerte Krankenhilfe* erhoben werden. Dabel ist
wieder auf die Fristwahrung von 4 Wochen seit Bekanntgabe zu achten.
DasVerwaltungsgericht hat zu entscheiden, ob die Klage berechtigt ist und ob das Sozi-
alamt den Antrag auf Kostentibernahme einer Kur zu Recht abgelehnt hat.

Kosten:

FUr den Kl&ger ist das Gerichtsverfahren kostenfrei!

Wird ein Rechtsanwalt vom Klager beauftragt, ihn vor Gericht zu vertreten, knnen fir
ihn Kosten entstehen, die sich durch die Beantragung einer Prozel3kostenbei hilfe auffan-
gen lassen. Auskinfte tber die Prozef3kostenbeihilfe erteilen Rechtsanwaélte bzw. die Jus-
tizbehorden.

Weitere Leistungen der Gesetzlichen Krankenver sicherung

Allgemeines

Gesetzliche Grundlage aller Gesetzlichen Krankenversicherungen stellt das Sozialge-
setzbuch V dar, dasin seiner Novilierung durch die 3. Gesundheitsreformab 1. Juli 1997
eine weitere Anderung zu Lasten der Versicherten erfahren hat.

Bei der folgenden Darstellung des L ei stungsangebots der gesetzlichen Krankenversiche-
rung liegt der Schwerpunkt auf den fr die CF-Behandlung relevanten Bereichen. Diese
umfassen speziell die Versorgung mit Medizinischen Hilfsmitteln und eine Reihe anderer
Punkte, wie z. B. Zuzahlungsanderungen und -befreiungen und/oder Sozial- und Harte-
fallklauseln.

M edizinische Hilfsmittel

Die Versorgung mit medizinischen Hilfsmitteln speziell im hauslichen Bereich der Pati-
entenist haufig notwendig, um z. B. eine optimal e Physiotherapie zu ermdglichen (siehe
Kapitel: Physiotherapie).
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Die Versicherten haben einen Anspruch auf Versorgung mit med. Hilfsmitteln, die,, den
Erfolg der Krankenbehandlung sichern oder eine Behinderung ausgleichen sollen” (8 33
Hilfsmittel SGB V).

Hilfsmittel kdnnen auch von der Krankenkasse ausgeliehen werden. Die Kostentiber-
nahme medizinischer Hilfsmittel richtet sich nach dem Hilfsmittelkatalog der gesetzli-
chen Krankenversicherung. Dieser Katal og beinhaltet medizinische Hilfsmittel und deren
Festbetrage (8 36 SGB V), die von den Spitzenverbanden der Krankenversicherungen
vorgeschrieben werden.

Einigen Gegenstanden wie z. B. der Pezzi-Ball oder die Gymnastikmatte sind nicht in
diesem Katal og aufgeftihrt, so daf3 es bei der K ostentibernahme Schwierigkeiten geben
kann. Wird die Kostentibernahme fiir eine Gymnastikmatte von der Krankenkasse ver-
weigert, kann eine arztliche Stellungnahme, warum im Einzelfall die Anschaffung not-
wendig ist, der Familie bei der Durchsetzung der Kosten behilflich sein.

Die Krankenkasse leitet in der Regel die Unterlagen zwecks Uberprifung an den Medi-
zinischen Dienst weiter, der Uber die V erschreibungsfahigkeit der verschiedenen , Hilfs-
mittel* entscheidet.

Das Ergebnis wird dem Versicherten von der Krankenkasse schriftlich mitgeteilt und
kann bei negativem Ausgang binnen einer Frist von 4 Wochen per Widerspruch ange-
fochten werden.

Hinweis!
Generell besteht fur eine Gesetzliche Krankenkasse die Verpflichtung zur Kostenlber-
nahme, wenn das Hilfsmittel aus medizinischer Sicht notwendig ist.

Héausliche Krankenpflege

Hausliche Krankenpflege kann vom behandel nden Arzt verordnet werden, wenn dadurch
ein Krankenhausaufenthalt verklrzt oder vermieden werden kann (8§ 37 SGB V).

Die Pflege kann Bereiche der Grund- und Behandlungspflege und eine hauswirtschaftli-
che Versorgung umfassen, so dal3 die Eltern oder Angehdrigen bei der Betreuung und
Pflege unterstitzt und entlastet werden (Neu-Diagnose bei Sauglingen, Krankheitsein-
briiche).

Hausliche Krankenpflege kann bis zu 4 Wochen verordnet und im Einzelfall sogar mit
entsprechender Notwendigkeit fur einen langeren Zeitraum werden (8 37 Abs. 1 S. 4
SGB V).

Die Krankenkasse behélt sich vor, die Notwendigkeit vom Medizinischen Dienst tber-
prufen zu lassen.

Hinweis!
Eine langfristige Pflege durch einen professionellen Pflegedienst 1a/3t sich nur Uber eine
Pflegeversicherung oder das Sozialamt finanzieren.
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Haushaltshilfe

Versicherte haben Anspruch auf eine Haushal tshilfe, wenn sie wegen bestimmter medi-
zinscher Mal3nahmen den Haushalt nicht weiterfthren kénnen (8 38 Abs. 1 SGB V). Zu
den medizinischen Mal3hahmen zahlen z.B.: eine Krankenhausbehandlung, ambulante
und stationare Vorsorge- oder Rehabilitationsmalinahme und hdusliche Krankenpflege.
Aul3erdem wird vorausgesetzt, dal3

- erstens ein Kind im Haushalt lebt, das das 12. Lebensjahr noch nicht erreicht oder
eine Behinderung hat und deswegen auf Hilfe angewiesen ist und
- zweitens sonst niemand im Haushalt diesen weiterfihren kann.

Beispiel:
Auch wenn es CF-Jugendliche und CF-Erwachsene nicht direkt betrifft, zur Verdeutli-
chung ein Beispiel:

Eine Mutter wird mit ihrem CF-kranken Saugling/Kleinkind zur stationaren i.V.-
Therapie mit aufgenommen. Der Vater kann sich beruflich nicht frei nehmen. Im Haus-
halt leben noch zwei weitere schul pflichtige Kinder, die tagstiber betreut werden miissen.

In dieser Situation besteht ein Anspruch auf eine Versorgung der beiden Kinder durch
eine Haushaltshilfe, wenn die stationare Aufnahme der Mutter als Begleitperson aus me-
dizinischer Sicht notwendig ist.

Die Kostenubernahme wird vom Versicherten bei der Krankenkasse beantragt. Die Stun-
densétze richten sich nach den durchschnittlichen ortstiblichen Tarifen fir Haushaltshil-
fen, die von Sozialstationen und anderen Dienstleistungsbetrieben vermittelt werden.
Die Krankenkasse kann abweichend von den o. g. Fallen die Kosten fir eine Haushalts-
hilfe Gbernehmen, wenn den V ersicherten wegen Krankheit die Weiterfihrung des Haus-
halts nicht mdglich ist.

Hinweis!
Es besteht kein Anspruch auf Kostenerstattung, wenn die Haushaltshilfe von einem
Verwandten oder Verschwagerten bis 2. Grades durchgeftihrt wird.,

Zuzahlungen und Eigenbeteiligungen

Seit 01.07.1997 gelten mit Inkrafttreten des 3. Gesundheitsreform- und des 1. und 2.
Neuordnungsgesetzes folgende Zuzahl ungsbestimmungen bzw. Befreiungsmoglichkei-
ten.

Die wichtigsten Anderungen CF-Patienten betreffend:
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L eistungsarten Zuzahlungen bzw. Moglichkeiten der
Eigenbeteiligung Befreiung
Arzneimittel 9 DM, 11 DM, 13 DM Sozial-,
je Medikament, gestaffelt Uberforderungsklausel
nach Packungsgroiien Kinder bis 18 Jahre
Heilmittel 15 % der Kosten, diedie Sozialklausel, Uberforderungs-

(z. B. Krankengymnastik)

Krankenkasse Ubernimmt

klausel

Hilfsmittel

20 % der Kosten

Soziaklausel

Krankenhausbehandlung

je Kalendertag fir héchstens

Kinder bis 18 Jahre

14 Tage: 17 DM (alteBL.) fUr Versicherte ab 18 Jahren
14 DM (neue BL.)
Reha-MalRnahmen, taglich: 25 DM (alteBL.) Sozialklausel
Kuren 20 DM (neue BL.) Kinder bis 18 Jahre
AnschluZheilbehandlung je Kalendertag fur hochstens 14 | Sozialklausel

17 DM (alte BL.)
14 DM (neue BL.)

Tage:

Kinder bis 18 Jahre

Fahrkosten:

* zu und von stationédren
Behandlungen

*  zur ambulanten Behandlung,
wenn dadurch Krankenhaus-
behandlung vermieden wird

* bei eéinem Transport im Ret-
tungs- oder Krankenwagen

25 DM je Fahrt

insgesamt 50 DM

25 DM je Fahrt

Sozialklausel
Uberforderungsklausel

Zahnersatz ab 1.1.1998 Einfuhrung von Sozialklausel

Kronen, Bricken, Festzuschiissen

Teil-, Vollprothesen (doppelter Festzuschuf3)
Krankenhauser Instalthaltungskosten:

1 x jahrlich 20 DM

Sozialklausel

Haufig wird im Zusammenhang mit der Sozialklausel auch vom Begriff der Hartefallre-

gelung gesprochen.

Von allen Zuzahlungen - mit Ausnahme bei der Krankenhausbehandlung und der Kiefer-
orthopadie - sind Empfanger von

e Soziahilfe
e Arbeitlosenhilfe

e  Aushildungsférderung nach dem Bundesausbildungsférderungsgesetz (Baf 6G)
* Aushildungsférderung nach den Bestimmungen fir Arbeits- und Berufsforderung

Behinderter

o  Aushildungsférderung nach dem Arbeitsférderungsgesetz (AFG)

befreit.
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AuRRerdem konnen die vollstandige Befreiung Versicherte in Anspruch nehmen, deren
monatliches (Familien-)Bruttoeinkommen 1997 die folgenden Grenzen nicht Uberschrei-
tet:

* Alleinstehende DM 1.708,00
* mit einem Angehdrigen DM 2.348,50
* mit zwei Angehdrigen DM 2.775,50
* mit drei Angehorigen DM 3.202,50
* mit vier Angehorigen DM 3.629,50
» fir jeden weiteren Angehdrigen zuziglich DM 427,--

Zu den Angehdrigen zahlen der Ehegatte und die familienversicherten Kinder, die ge-
meinsam in einem Haushalt zusammen |eben.

Antrag:
Bei der Krankenkasse kann eine entsprechende Bescheinigung tber die vollstandige Be-
freiung beantragt werden.

Uberforderungsklausel

Seit 01.07.97 kénnen sich speziell chronisch Kranke teilweise von den Zuzahlungen bei:
* Arznei- und Verbandmitteln

e Heilmitteln (z. B. Massagen, Krankengymnastik)

» Fahrkosten

o Zahnersatz

auf Antrag bei der Krankenkasse befreien lassen.

Die Belastungsgr enze wird nach den individuellen Einkommensverhal tnissen ermittelt
und festgelegt, die - mit Ausnahme vom Zahnersatz bei chronisch Kranken —2 % bzw.
1 % des jahrlichen (Familien-)Bruttoeinkommens betragt.

Bei Versicherten, die wegen ihrer chronischen Erkrankung im V orjahr schon Zuzahlun-

gen in Hohe der 2 %-Bel astungsgrenze nachgewiesen haben, vermindert sich die Belas-
tungsgrenze fir 1997 auf 1 % der jahrlichen Bruttoeinnahmen.
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Berechnungsschema fur dieindividuelle Belastungsgr enze:

Jahresbruttoeinnahmen des Mitgliedes DM
Jahresbruttoeinkommen des Ehepartners DM

Jahresbruttoeinnahmen der im Haushalt lebenden

familienversicherten Kinder DM .
Gesamtbruttoeinkommen der Familie DM .
abzlglich

DM 7.686,-- fir den ersten Angehdrigen DM .
DM 5.124,-- fur jeden weiteren Angehdrigen DM _
verbleibende Bruttoeinnahmen DM

davon 2 % bzw. 1 %

ergibt die jahrliche Belastungsgrenze DM

Eine frihzeitige Befreiung ist schon wahrend des Jahres moglich, wenn die Belastungs-
grenze nach kurzer Zeit durch die hohen Zuzahlungen tberschritten wird. Die vorzeitige
Befreiung kann unter Vorlage der Zuzahlungsbelege bel der Krankenkasse beantragt
werden.

Beruf- und Erwerbsunfahigkeitsrente

Zweck einer Berufs- bzw. Erwerbsunfahigkeitsrente

Versicherte konnen aus gesundheitlichen Grinden und/oder aus Grinden der Arbeits-
marktsituation einen Antrag auf Berufs- oder Erwerbsunfahigkeitsrente stellen (8§ 43
SGB V1, wenn eine regelméal3ige Erwerbstéti gkeit nicht mehr wie bisher ausgelibt werden
kann.

Beide Rentenformen sollen als ein Bestandteil der sozialen Absicherung dienen und den
Unterhalt teilweise oder ganz bestreiten.

Im Folgenden werden beide Rentenformen zur V ereinfachung mit BU-Rente fiir Berufs-
unfahigkeitsrente und EU-Rente flr Erwerbsunfahigkeitsrente abgekirzt.
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Hinweis!

Die Anderungen fiir die Erwerbsminderungsrenten, die durch die Rentenreform 1999 be-
schlossen sind, treten voraussichtlich erst im Jahr 2000 in Kraft und sind noch nicht in
den Ratgeber eingearbeitet.

Allgemeines

Die BU-Rente hat die Funktion, eine Lohnminderung auszugleichen, die durch die ver-
minderte Erwerbsfahigkeit im erlernten oder bisher ausgelibten Beruf entstanden ist.
Die EU-Rente soll die Funktion des ,, L ohnersatzes* fir eine bislang ausgeibte bzw. er-
lernte Berufstatigkeit erfillen.

Unter bestimmten V oraussetzungen kann eine der Renten gezahlt und zusétzlich ein Ar-
beitsentgelt aus einer Tétigkeit erwirtschaftet werden. Beides schliefdt sich nicht zwangs-
laufig aus, sondern es gibt seit dem 1. Januar 1996 bestimmte Hinzuverdienstgrenzen, die
sowohl den Bezug einer der Rente und einen ,, Nebenverdienst” zulassen (siehefolgende
Kapitel).

Jedenfalls sollten vor der Beantragung einer BU-Rente oder einer EU-Rente Gesprache
mit dem behandelnden Arzt und den Rentenberatern der jeweiligen Rentenversicherung
zwecks Klarung der Voraussetzungen fur den Erhalt einer Rente stattfinden.

Voraussetzungen fir die BU- Rente bzw. EU-Rente

Der Rentenversicherungstrager tberprift mit der Antragstellung, ob die Bedingungen fiir
die Zahlung einer BU-/ oder EU-Rente beim Versicherten erfllt sind.
Allgemein zéhlen dazu :

- die Feststellung der Erwerbsminderung durch Krankheit und/oder Behinderung,

- dasErreichen einer allgemeinen Wartezeit, bzw. fir jingereVersichertedas Erfillen
einer vorzeitigen Wartezeit und

- die Uberpriifung, ob eine Vermittlung auf dem Arbeitsmarkt moglich ist.

Arztliches Gutachten

Die Rentenversicherung |83t den Krankheitszustand des V ersicherten durch seinen medi-
zinischen Dienst beurteilen. Dazu kdnnen Befunde des behandel nden Arztes herangezo-
gen werden oder gegebenfall s eine zusétzliche Untersuchung durch einen sozia medizini-
schen Sachverstandigen erfolgen. Die allgemeine Berufsfahigkeit wird untersucht, ob
durch berufsfordernde Leistungen zur Rehabilitation die Berentung verhindert werden
kann und wenn keine Reha-Malinahme mehr hilft, ob die Berufs- oder Erwerbsunfahig-
keit vorliegt.
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Hinweis!

Bei der Beantragung kann eine arztliche Stellungnahme des behandelnden Arztes sehr
hilfreich sein. Ausder Stellungnahme sollte der Krankheitszustand und die Belastungs-
fahigkeit durch einen Beruf hervorgehen.

Allgemeine Wartezeit

Bei der Berechnung der allgemeinen Wartezeit wird speziell der Zeitraum der letzten 5
Jahre berticksichtigt und ob in dieser Zeit mindestens die letzten 3 Jahre versicherungs-
pflichtig gearbeitet wurde.

Bei der Ermittlung des 5 Jahreszeitraum finden unter bestimmten V oraussetzungen Zei-
ten Beriicksichtigung, die sich aus Zeiten

- der Beitragszahlung (Pflichtbeitrage/freiwillige Beitrage)

- der Arbeitslosigkeit

- des Erhalts von Ubergangsgeld, Krankengeld

- des Bezugs von Sozialleistungen

- der Kindererziehung

- und der hduslichen Pflege

zusammensetzen.

Erfullen einer vorzeitigen Wartezeit

Speziell fur jungere V ersicherte besteht die Mdglichkeit, eine vorzeitige V ersicherungs-
oder Wartezeit zu erfillen.

Dabei muR3 vor Antragstellung eine Berufsaushildung bereits abgeschl ossen sein. Aul3er-
demwird der Zeitraum der letzten 6 Jahren berticksichtigt. In den letzten 2 Jahren dieses
Zeitraums mufd mindestens eine 12-monatige versicherungspflichtige Arbeit nachgewie-
sen werden.

Erwer bsunfahigkeitsrente

Definition

Eine Erwerbsunfahigkeitsrente erhalten Versicherte, fur die eine dauernde regelmafiige
Erwerbstétigkeit aus gesundheitlichen Grinden nicht mehr moglich ist, oder aus einer
regelméitigen Arbeit nur noch ein geringes monatliches Arbeitsentgelt (fir 1998
DM 620,--/alte Bundeslander; DM 520,--/neue Bundesl&nder) erzielt werden kann.

Der Vollstandigkeit halber sei noch erwahnt, dald auf3erdem fir Versicherte grundsétzlich
eine Erwerbsunfahigkeit besteht, die in anerkannten Werkstétten fir Behinderte oder be-
schitzenden Einrichtungen beschéftigt sind, weil die Schwere der Erkrankung eine T&
tigkeit auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt verhindert.
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Arbeitsmarktlage

Bei der Uberpriifung der EU-Rente werden aulRerdem die Verhéltnisse des allgemeinen
Arbeitsmarktes mit beriicksichtigt. Das heif3t, daf? die Rentenversicherung in Zusammen-
arbeit mit dem Arbeitsamt versuchen kann, innerhalb eines Jahres einem Versicherten
eine angemessene Teilzeitarbeit zu vermitteln.

Dabei mul3 der eingeschrankte gesundheitliche Zustand und das daraus resultierende rest-
liche L eistungsvermogen und die beruflichen Fahigkeiten berlicksi chtigt werden. I st nach
Ablauf eines Jahres keine Vermittlung maéglich, besteht Anspruch auf Zahlung einer EU-
Rente.

Hinweis!
Allerdings kann schon vorher die EU-Rente bewilligt werden, wenn schon vorher eine
Vermittlung aus den o. g. Griinden aussichtslos erscheint.

EU-Rente und Arbeitseinkommen

Neben einer EU-Rente auch ein regelmaiiges Arbeitseinkommen zu erhalten, scheint
zuerst paradox zu sein, weil die EU-Rente eigentlich die Funktion des, Lohnersatzes"
haben soll.

Allgemein wird auch davon ausgegangen, dal? aufgrund mangelnder Erwerbsfahigkeit
keine Berufstatigkeit mit grof3em Verdienst moglich ist. Dies muf3 aber nicht immer so
sein, denn es kann ein Empféanger einer EU-Rente durchaus einen Hinzuverdienst aus
einer Tatigkeit haben. Eine Ausnahme besteht bei Einklinften aus selbstandiger Arbeit.
Liegt das Einkommen unter einem Siebtel der monatlichen Bezugsgrofle (1998
DM 620,-- alte BL./DM 520,-- neue BL), wird die EU-Rente in voller Hohe ausgezahit.
Die Rentenversicherung geht dabei von einer geringflgigen Beschaftigung aus, die ver-
sicherungsfrei ist (§ 7 SGB V). Ein zweimaliges Uberschreiten dieser Grenzeinnerhalb
eines Kalenderjahres bis zum Doppelten des Betrages fuhrt zu keiner Rentenklrzung.
Uberschreitet das Einkommen die 0. g. Grenzen, dann besteht eine Sozial versicherungs-
pflicht, die EU-Rente wird nur noch in Hohe der BU-Rente gezahlt und liegt damit er-
heblich niedriger.

Fir die BU-Rente gelten spezielle Hinzuverdienstgrenzen (siehe folgendes K apitel).

EU-Rente und Selbstandige

Selbstandige erhalten nur eine EU-Rente, wenn sieihren Betrieb aufgeben und die ande-
ren Voraussetzungen wie die Wartezeit und die medizinische Notwendigkeit erfiillen.
Dazu missen sie beim Ordnungsamt ihr Gewerbe oder den Betrieb bei der Handwerks-
kammer abmelden lassen.
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Berufsunfahigkeitsrente

Definition

Eine Berufsunfahigkeit liegt vor, wenn ein Versicherter aufgrund seiner gesundheitlichen
oder behinderungsbedingten Situation weniger als die Halfte eines gesunden Versicher-
ten mit gleicher Qualifikation zu leisten vermag. Das bedeutet, dald ein Versicherter, der
noch halbtags in seinem Beruf arbeiten kann, nicht die Voraussetzungen fir die BU-
Rente erfllt.

Zusétzlich wird vom Rentenversicherungstrager gepruft, ob eine andere zumutbare T&
tigkeit ausgelibt werden kann.

Arbeitsmarktlage

Wie bei der EU-Rente spielt zunehmend die Situation des allgemeinen Arbeitsmarktes
bei der Bewilligung einer BU-Rente eine zunehmende Rolle.

Scheint eine Vermittlung durch das Arbeitsamt aussichtslos, kann vor Ablauf eines Jah-
res seit Antragstellung eine BU-Rente zugesprochen werden.

Andernfallswird vom Arbeitsamt ein Jahr lang versucht, eineVermittlung in eine Arbeit
unter BerUcksichtigung der gesundheitlichen Belastbarkeit und des beruflichen Ausbil-
dungsstandes zu versuchen. Spétestens nach Ablauf des Jahres besteht der Anspruch auf
eine BU-Rente.

BU-Rente und Arbeitsentgelt

Die BU-Rente soll eine Lohnminderung ausgleichen, die aufgrund der geminderten Er-
werbsfahigkeit entstanden ist. Erganzend zur Rente kann ein Versicherter mit der ihm
verbliebenen Erwerbsféhigkeit aus einer regelmafiigen Arbeit Einkinfte beziehen. Ab-
héngig von der Hohe der Einkiinfte, wird die BU-Rentevoll, zu zwei Dritteln oder nur zu
einem Drittel ausgezahit.

Hinzuverdienstgrenzen

Die Hinzuverdienstgrenzen bei der BU-Rente werden individuell nach einer komplizier-
ten Berechungsformel von der Rentenversicherung ermittelt.

Ein Faktor bildet das Bruttoeinkommen des |etzten Kalenderjahres vor Feststellung der
Berufsunfahigkeit. Uber- oder unterschreitet das Einkommen die Hinzuverdienstgrenze,
wird die BU-Rente nach dem o. g. Schema ausgezahlt.

Weitere Faktoren bei der Berechnung bilden ein aktueller Rentenwert, sogenannte Ent-
geltpunkte und der Wohnort bzw. das Bundesland, in dem der Antragsteller |ebt.

Der aktuelle Rentenwert wird jedes Jahr zum 1.07. im Rahmen der allgemeinen Renten-
anpassung neu festgelegt. Entsprechend andern sich auch jahrlich die Hinzuverdienst-
grenzen. Der Rentenwert wird aus der monatlichen Altersrente errechnet, dieein Durch-
schnittsverdiener innerhalb eines Jahres mit seinen Rentenzahlungen erwirbt .
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Zum Beispiel betragt der aktuelle Rentenwert im 2. Halbjahr 1998 in den alten Bundes-
|&ndern 47,65 DM und in den neuen Bundeslandern 40,87 DM.

Die Entgeltpunkte werden aus dem Verhaltnis des Jahresverdienstes des Versicherten
zum durchschnittlichen Einkommen aller V ersicherten errechnet. Dabei wird wieder zwi-
schen den Durchschnittsverdiensten der alten und der neuen Bundeslander unterschieden.

Dieallgemeine (niedrigste) Hinzuverdienstgrenze im 2. Halbjahr 1998 betrégt bei maxi-
mal 0,5 Entgeldpunkten monatlich :

Berufsunfahigkeitsrente

alte Bundeslander

neue Bundeslander

Vollrente

2/3-Rente

1/3-Rente

1.459,28 DM
1.945,71 DM

2.432,14 DM

1.251,64 DM
1.668,86 DM

2.086,07 DM

Die individuelle Hinzuverdienstgrenze wird dann errechnet, wenn der Versicherte im
letzten Kalenderjahr vor Eintritt der Berufsunfahigkeit mit seinen Einkiinften héher als
die Halfte der Durchschnittsverdienste liegt.

Bei gleichem Durchschnittsverdienst aller Versicherten (Wert fur 1997: 53.806,-- DM)
ergeben sich folgende Hinzuverdienstgrenzen:

Berufsunfahigkeitsrente

alte Bundeslander

neue Bundeslander

Vollrente

2/3-Rente

1/3-Rente

2.501,63 DM
3.335,50 DM

4.169,38 DM

2.145,68 DM
2.860,90 DM

3.576,13 DM

Hinweis:

Daesfir einen Laien ausgesprochen schwierig ist, sich mittels der sich standig andern-
den Rentenberechungsformel die zu erwartende eigene Hinzuverdienstgrenze zu errech-
nen, bleibt nur der Kontakt zu einem Rentenberater, der einem dabei behilflich ist.
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A.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

1)

2)

Quellenver zeichnisund weiterfiihrende Literatur

Literatur fur Einsteiger

» Ratgeber fur Behinderte"
Bundesministerium fiir Arbeit und Sozialordnung, Referat Offentlichkeitsarbeit,
Postfach 140280, 53107 Bonn

» Einrichtungen zur beruflichen Rehabilitation junger Menschen mit Behinderung —
Erstausbildung®
Bundesministerium fur Arbeit und Sozialordnung, Postfach 140280, 53107 Bonn

» Behinderung und Ausweis"

» Nachteilsausgleiche*

» Wir finanzieren Arbeitspléatze"

» Hilfen zur beruflichen Eingliederung von Schwerbehinderten®

» Der besondere K iindigungsschutz nach dem Schwerbehindertengesetz*
Niederséchsisches Landesamt fiir Zentral e Soziale Aufgaben, - Hauptfirsorgestelle -,
Domhof 1, 31134 Hildesheim

»S0ziale Fragen bei Cystischer Fibrose*

» Kurzinformation tber die Kurkliniken mit CF-Erfahrung®

» In den Beruf mit Mukoviszidose (CF)*

CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V. , Meyerholz 3a, 28832 Achim

» 100 Fragen zur Mukoviszidose — L eitfaden*
Schumacher, u. a., Deutsche Gesellschaft zur Bekampfung der Mukoviszidose, Ben-
denweg 101, 53121 Bonn

» Mukoviszidose aktuell*
Mukoviszidose e. V., Bendenweg 101, 53121 Bonn

» Klopfzeichen*
regelmaidige Vorstellung von Reha-Kliniken fur Erwachsene mit Mukoviszidose
CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V. , Meyerholz 3a, 28832 Achim

Waeiterfuhrende Literatur

» Handbuch des Behindertenrechts®
Verband der Kriegs- und Wehrdienstopfer, Behinderten und Sozialrentner Deutsch-
lands e. V., Wurzerstr. 2-4, 53175 Bonn

» Die Rechte behinderter Menschen und ihrer Angehérigen®
Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir Behinderte, Kirchfeldstr. 149, 40215 Dussel -
dorf
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3)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

» Die Renten wegen verminderterErwerbsfahigkeit*

Informatiosrei he Rentenversicherung Stand: Januar 1998, WDV Wirtschaftsdienst
Gesellschaft fur Medien & Kommunikation mbH & Co. OHG, Siemensstr. 6,
61352 Bad Homburg

. Rechtliche Spezialliteratur

» Schwerbehindertengesetz*
Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Hauptfursorgestellen, Ernst-Frey-Str. 9,
76135 Karlsruhe

, Kommentar zum Bundessozial hilfegesetz”
Schellhorn, Walter, Neuwied, Luchterhand 1997; ISBN 3-472-01904-2

» S0zialgesetzbuch V - Gesetzliche Krankenversicherung — Kommentar”
G. Schenck, R. v. Decker's Verlag

Sozialgesetze der Krankenversicherung 1997
Sonderausgabe fir die Betriebliche Krankenversicherung
Verlag Kohlhammer GmbH Stuttgart

Richtlinien der Spitzenverbande der Pflegekassen zur Begutachtung von Pflegebe-
durftigkeit nach dem XI. Buch des Sozial gesetzbuches

Medizinischer Dienst der Spitzenverbande der Krankenkassen e. V., L itzowstr. 53,
45141 Essen

Anhaltspunkte fir die arztliche Gutachtertatigkeit im sozial en Entschadigungsrecht
und nach dem Schwerbehindertengesetz
Bundesministerium fir Arbeit und Sozial ordnung, Postfach 500, 53105 Bonn
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Mukoviszidose-Verene

Region Cottbus-Dresden-Chemnitz
CF-Selbsthilfe Dresden e. V.
Elke Poétschke
Polenzstr. 3
D-01277 Dresden
Tel./Fax 0351/ 3 11 31 95

Region Leipzig-Halle
CF-Selbsthilfe Leipzige. V.
Reiner Winkelmann
Windmihlenweg 5a
D-04849 Bad Diiben
Tel./Fax 0342 43/ 2 38 87

Region Bremen-Oldenburg-
Bremerhaven-Wilhelmshaven
CF-Selbsthilfe Bremen e. V.
Anke Menzel
Carl-Severing-Str. 26
D-28329 Bremen
Tel./Fax 04 21/ 46 26 47

Region Hannover-Celle-Braunschweig
CF-Selbsthilfe e. V. Braunschweig
Hermann Prietzsch
MUhlenstral3e 13
D-29393 Grofl-Oesingen
Tel.05838/571

Region Hannover-Goéttingen
CF-Selbsthilfe Hannover e. V.
Dirk Schostack
Marktstral3e 39
D-30880 Laatzen
Tel. 0511/ 82 29 98

Region Magdeburg
CF-Selbsthilfe Magdeburg e. V.
Olaf Welzer
Am Seeufer 5
D-39126 Magdeburg
Tel. 0391/ 2 53 08 58

Region Dusseldorf-Frechen-Essen
CF-Selbsthilfe Duisburg e. V.
Ingeborg Grote
Hoffeldstral3e 112
D-40721 Hilden
Tel.02103/47484
Fax 021 03/ 36 07 12

Region Essen-Krefeld-Bochum
CF-Selbsthilfe Bochum e. V.
Petra Steude
Agnesstralle 34
D-44791 Bochum

Region Munster-Osnabrick
CF-Selbsthilfe Osnabriick e. V.
Georg Wigge
Laersche Str. 2
D-49219 Glandorf
Tel. 054 26/ 39 58

Region Aachen-Eifel
CF-Selbsthilfe Aachen e. V.
Leo Paim
Lothringer Straf3e 105
D-52070 Aachen
Tel. 0241/ 90 22 66
Fax 024 64/ 90 54 59

Region Bonn-Duren-St. Augustin-Koln
CF-Selbsthilfe Kdln e. V.
Enno Buss
Altonaer Str. 17
D-50737 KéIn
Tel. 0221/ 74 61 30
Fax 02 21/ 7 40-45 04

Region Trier-Neuwied-Frankfurt
CF-Selbsthilfe Koblenz e. V.
Brigitte Ternes
Hospitalstr. 26
D-56072 Koblenz
Tel. 02 61/ 4096 09

Region Wiesbaden-Mainz-Wirzburg-
Ludwigshafen-Frankfurt
CF-Selbsthilfe Frankfurt e. V.
Walter Ripper
Marktplatz 4
D-64385 Reichelsheim
Tel. 061 64 /4063
Fax 061 64 /30 18
Christiane Herzog Stiftung
Geilstr. 4
D-70173 Stuttgart
Tel. 07 11/ 24 63 46
Fax 07 11/ 24 26 31
Selbsthilfegruppe Erwachsene mit CF
Marktstr. 54
D-26382 Wilhelmshaven
Tel.030/2113579
Fax 042 02/60 73
www.emphasinlabs.de/cf

Weitere regionale Kontaktadressen erhalten

Sie gern tber den CF-Selbsthilfe

Bundesverband e. V. (Adresse umseitig)

Tel.02:34/9 58 65 25 sowie im Internet: www.cf-selbsthilfe.org

Fax 02 34/ 9 58 65 27
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