Was ist
Mukoviszidose?

Mukoviszidose (Cystische Fibro-

se, CF) ist eine behandelbare,
aber bislang nicht heilbare
Erbkrankheit. Durch eine
Storung des Salz- und Wasser-
haushalts im Korper bildet sich
bei Mukoviszidose-Betroffenen
ein zahflussiges Sekret, das
Organe wie die Lunge und die
Bauchspeicheldriise irreparabel
schadigt. In Deutschland leben
etwa 8.000 Betroffene mit
Mukoviszidose und jedes Jahr
kommen rund 200 Kinder mit
Mukoviszidose auf die Welt.

Was sind die
Symptome?

Die Symptome bei Mukovis-
zidose sind individuell sehr
unterschiedlich und hangen
von der Art der Verdnderung
des Gens (Mutation) ab. In
der Regel zeigen sich die
Symptome bei den oberen
Atemwegen und der Lunge.
Aber auch die Verdauungs-
organe, wie die Bauchspeichel-
druse, sind h&ufig betroffen.
Die haufigsten Symptome
ohne Behandlung sind:
e chronischer Husten
e wiederkehrende
Lungenentziindungen
¢ \erdauungsstorungen
mit Bauchschmerzen
e Vitaminmangel-
erscheinungen
e Untergewicht

Wie wird
Mukoviszidose
vererbt?

Jeder 20. Mensch in unserem
Land ist Erbtrager dieses verdn-
derten Gens. Sind beide Eltern
Trager der Erbmerkmale, hat
rein statistisch eines von vier
Kindern Mukoviszidose. Wird
dagegen nur das Mukovizidose-
Gen eines Elternteils vererbt, so
ist das Kind wie die Eltern zwar
Merkmalstrdger, aber gesund.

Wie kann man
Mukoviszidose
behandeln?

Um die Symptome zu lindern und
die fortschreitende Zerstérung
der lebenswichtigen Organe zu
verlangsamen, miissen die
Betroffenen tadglich eine konse-
quente Therapie mit hohem Zeit-
aufwand und eiserner Disziplin
durchfiihren.

e Tdglich mehrfache Inhalationen
zur Reinigung der Atemwege
und Verminderung der Entziin-
dungen in der Lunge

e Physiotherapie

e Hochkalorische Erndhrung

e Konsequente Einnahme zahl-
reicher Medikamente, z. B.
Antibiotika, Enzym- und
Vitaminprdparate

e Wiederholte stationdre Kranken-
hausaufenthalte zu intraveno-
sen Antibiotikatherapien, um
Bakterien und Krankheitser-
reger in den Organen zu
minimieren

Wie duflert sich

Mukoviszidose?

=> chronisch qudlender Husten
= hdufige Lungenentziindungen
und Atemnot-Situationen
-> Verdauungsstérungen mit Bauchschmerzen,
Wachstumsstorungen, Untergewicht
-> auffallige Vorwolbung des Brustkorbs
- Nasenpolypen

Medizinische

Betreuung? Helfen.

Forschen.
Heilen.

Die medizinische Betreuung in
spezialisierten Mukoviszidose-
Ambulanzen fiir Kinder und
Jugendliche oder in Zentren
fir Erwachsene stellt die best-
mogliche Versorgung dar.

Die Ambulanzen in Baden-
Wiirttemberg nehmen regel-
maBig am regionalen Quali-
tatszirkel teil.

Gerne geben wir lhnen Infor-
mationen zu den einzelnen
Ambulanzen und Kliniken
oder vermitteln Ihnen auf
Wunsch Kontakte zu 3
Ansprechpartnern in
Ihrer Nahe.




Wer sind wir? Helfen, das Leben mukoviszidosekranker -~

Menschen zu verbessern
Seit 1986 vertritt der Landesverband Baden-Wirttemberg
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die Anliegen der Menschen mit Mukoviszidose. Als Der Mukoviszidose e.V. finanziert seine
Selbsthilfeorganisation vertreten wir ca. 1.000 Mitglieder. Angebote, Projekte und Forsch ung
Patienten, Eltern, Arzte und Therapeuten arbeiten eng uberW|egend aus Spendengeldern: ;

zusammen, um die Situation der Betroffenen zu verbessern.
Unser Spendenkonto bei der Vereinigte Volksbank AG:
Zum Landesverband gehoren aktive Regionalgruppen, die Mukoviszidose e.V. Landesverband Baden-Wiirttemberg
die Selbsthilfearbeit vor Ort filhren und den Mitgliedern als IBAN: DE 29 6039 0000 0406 4060 06 | BIC: GENODES1BBV
Ansprechpartner zur Seite stehen. Auf unserer Homepage
finden Sie hierzu weitere Informationen: www.mukobw.de

Was tun wir?

e Verbesserung der medizinischen Versorgung
in spezialisierten Ambulanzen

e Unterstiitzung der Forschung fiir neue Therapien
und Medikamente

e Forderung wohnortnaher physiotherapeutischer
Versorgung

¢ Individuelle Beratung und soziale Hilfen
fiir Betroffene und ihre Familien

* Finanzielle Unterstiitzung von Behandlern bei lhrer Bitte R EL
Arbeit mit Mukoviszidose-Patienten .

Sie mit

1
Wir sind Eure/lhre Ansprechpartner: Ihrer Spende!
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