Die Krankheit

Mukoviszidose

Die Mukoviszidose ist eine der haufigs-
ten Stoffwechselkrankheiten. Die Erkran-
kung betrifft eine Reihe von Organen,
lebenslimitierend ist jedoch der Befall
der Lunge, der mit Verschleimung und
fortschreitender Zerstérung einhergeht.
Bisher ist die Mukoviszidose noch nicht
heilbar, jedoch lasst sich durch eine auf-
wendige Therapie das Fortschreiten der
Erkrankung verlangsamen. Mukoviszido-
sepatienten werden dadurch wesentlich
alter als friher, schaffen die schulische
Ausbildung; viele kdnnen spater sogar
einen Beruf ergreifen.

Das Problem

Die notwendigen Therapien erfordern
von den Patienten sehr viel Zeit. Meist
sind drei Stunden oder mehr am Tag
notwendig, um die empfohlenen Inha-
lationen und physiotherapeutischen
MaBnahmen umzusetzen. Zusétzlich ist
es erforderlich, dass Mukoviszidosepati-
enten mehrmals im Jahr ambulant in die
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Klinik kommen oder gar viele Wochen
stationar in der Klinik verbringen
mussen. Dadurch fehlt ihnen Zeit in
der Schule oder am Nachmittag bei
der Erledigung der Hausaufgaben.

Wir wollen den Patienten nicht nur
medizinisch helfen, sondern ihnen
auch die Mdglichkeit geben, beim
Lernen voranzukommen. Mukoviszi-
dosepatienten sollten die Zeit in der
Klinik effektiv nutzen kénnen. Dazu
bendtigen wir geeignetes Mobiliar,
mit dem wir unsere Wartebereiche
im Flur ausriisten méchten. Zudem
modchten wir die Ausstattung an

Nicht selten erledigen die Patienten
deshalb ihre Schulaufgaben wéhrend
der Wartezeit auf dem Ambulanzflur
mit den Heften und Blchern auf dem
SchoB.

Lehrmaterial flr unsere stationdren
Patienten verbessern und den gréBe-
ren Patienten auch ein PC gestltztes
Lernen ermdglichen. Wir denken,
dass solche MaBnahmen essenzi-

ell sind, um den &lter werdenden
Patienten auch schulische Bildung
und den Schritt ins Berufsleben zu
ermaoglichen.
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