Ein besonderes Anliegen der Christiane Herzog Stiftung ist der
Auf- und Ausbau der Erwachsenen-Versorgung: Mukoviszidose
ist keine reine Kinderkrankheit mehr; die Lebenserwartung der
Betroffenen steigt kontinuierlich.

Den jungen Erwachsenen mit Mukoviszidose mussen altersge-
rechte Versorgungsangebote gemacht werden, aber sie brauchen
auch Unterstitzung bei existenziellen Fragen von der Berufs-
findung Uber die Familiengriindung bis hin zur Auseinander-
setzung mit dem Thema ,,Lungentransplanation®. Wir helfen
dabei, indem wir Behandlerstellen finanzieren und Schulungen
fur Therapeuten-und Betroffene ermdglichen.

Forschung

Mit den jungen Betroffenen setzen wir unsere Hoffnung auf weitere
Durchbriiche in der Forschung. Eng arbeiten wir in der Forschungs-
forderung mit dem Mukoviszidose e.V. zusammen — dem Verein,

in dem die Betroffenen ebenso organisiert sind wie die Arzte und
Therapeuten. Das Programm ,,Qualitatssicherung in der Mukovis-
zidose-Versorgung“ — ein mehrjéhriges Forschungs- und Dokumenta-
tionsprojekt — unterstiitzen wir seit vielen Jahren. Die Ergebnisse
dieser Studien sind wegweisend fiuir die Mukoviszidose-Behandlung,
weil sich aus ihnen ablesen lasst, welche Behandlungsanséatze be-
sonders vielversprechend sind.

Wir fordern auch Studien zur Wirksamkeit von Medikamenten und
anderen TherapiemalRnahmen und unterstttzen die klinische For-
schung.

Daruber hinaus schreiben wir 2008 erstmals einen mit 25.000 Euro
dotierten Forderpreis fur Nachwuchsforscher aus.

Bundesweit

Immer wieder helfen wir einzelnen Mukoviszidose-Betroffenen bei
Notlagen aus unserem Sozialfonds. Daruber hinaus unterstitzen
wir die wichtigen Klimatherapiekuren, bei denen die Mukoviszi-
dose-Betroffenen im glinstigen Klima am Toten Meer in Israel oder
auf den Kanarischen Inseln Kraft fur den Kampf gegen ihre Krank-
heit sammeln.

Im Hubertus-Michels-Haus der Christiane Herzog Stiftung in
Norderstapel kdnnen Mukoviszidose-Familien einen kostengunsti-
gen Urlaub in Nordseendhe machen.

,,MIt Taten helfen!**

Wenn Sie mehr Uber unsere Arbeit wissen mdchten, schauen Sie ein-
mal auf unsere Internet-Seite www.christianeherzogstiftung.de. Info-
material kdnnen Sie Uber die Geschaftsstelle in Stuttgart anfordern.

Wir freuen uns Uber Ihr Interesse und Ihre Unterstutzung!
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Die Christiane Herzog Stiftung

Auf mehr als zwei Jahrzehnte erfolgreicher Arbeit fir Men-
schen mit Mukoviszidose kann die Christiane Herzog Stiftung
inzwischen zurtckblicken — zwanzig Jahre, in denen wir viel
bewegen konnten fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachse-
ne, die mit Mukoviszidose leben mussen.

Mukoviszidose, die haufigste erbliche Stoffwechselkrankheit
in unseren Breiten, ist immer noch unheilbar. Und immer noch
verlieren die jungen Betroffenen ihren Kampf gegen die Krank-
heit, die ihnen buchstablich die Kraft zum Atmen nimmt, viel
zu frih. Immerhin ist es in den letzten Jahren dank groRer
Fortschritte in Forschung und Therapie gelungen, die Lebens-
qualitat und die Lebenserwartung der Mukoviszidose-Betrof-
fenen zu verbessern. Auf diesem Weg wollen, mussen wir wei-
tergehen und dazu brauchen wir in Zeiten knapper 6ffentlicher
Budgets das Engagement unserer Mitburger: Auf lhre Hilfe
kommt es an!

Wir sorgen dafur, dass Ihre Unterstitzung ankommt: Die Ver-
waltungskosten der Christiane Herzog Stiftung sind so gering,
dass jeder Spendeneuro ungeschmélert den Betroffenen zugu-

te kommt: durch die Verbesserung der Versorgung in den Spezial-
ambulanzen, durch intensive Forschung, durch die Unterstut-

zung von Kuraufenhalten oder direkte Hilfe in sozialen Notlagen.

Versorgung

Mukoviszidose ist ein komplexes Krankheitsbild: Der zéhe
Schleim, der sich infolge des Gendefekts bildet, beeintrachtigt
die Funktion vieler Organe: Besonders betroffen sind die Lunge
und die Bauchspeicheldrise. Dariiber hinaus variiert die Aus-
pragung der Krankheit abhangig von der Auspragung des Gen-
defekts und vom Zeitpunkt der Diagnose: Im Grunde hat je-
der Betroffene seine ,,eigene* Mukoviszidose. Das macht die
Behandlung der Krankheit zu einer besonderen Herausforde-
rung fur Arzte, Krankenschwestern, Physiotherapeuten, Diét-
assistenten und psycho-soziale Betreuer. Sie alle missen zu-
sammenarbeiten, damit ein Mukoviszidose-Betroffener so
optimal wie mdglich versorgt werden kann. An vielen Spezial-
ambulanzen in Deutschland gibt es hervorragend zusammen-
arbeitende Behandlerteams — was nicht selbstverstandlich ist
angesichts der damit verbundenen Personalkosten. Deswegen
muss die Christiane Herzog Stiftung haufig ,,einspringen®, um
Stellen Uber einen mittelfristigen Zeitraum zu finanzieren und
fur eine gute infrastrukturelle Ausstattung zu sorgen. Jingst
haben wir auch ein Forderprogramm initiiert, um kurzfristig
personelle Engpésse in den Behandlungszentren mit ,,Springer-
kraften* zu Uberbricken.

Funf Mukoviszidose-Einrichtungen tragen
inzwischen den Namen ,,Christiane Herzog“:
Berlin, Munchen, Wirzburg, Bremen und
Homburg

Berlin

In Berlin haben wir den Aus- und Umbau der Ambulanz zu
einem multidisziplinéren, altersubergreifenden Zentrum un-
terstiitzt. Uber 220 Kinder und junge Erwachsene kénnen am
Berliner Christiane-Herzog-Zentrum ambulante, teilstationéare
und stationare Behandlungsangebote nutzen. Hier finanzieren
wir Arzt- und Therapeutenstellen.

In enger Zusammenarbeit mit dem Deutschen Herzzentrum
Berlin und der Charité werden im Christiane-Herzog-Zentrum
schwerkranke Patienten auf eine Lungen- bzw. Lebertransplan-
tation vorbereitet; auch die Versorgung und Begleitung nach der
Operation ist gewahrleistet. Dank der Forderung durch die Stif-
tung kénnen im Berliner Christiane-Herzog-Zentrum Mukovis-
zidose-Patienten kontinuierlich in jedem Krankheitsstadium be-
treut werden. Weiter ausgebaut wird in Berlin kiinftig die am-
bulante Versorgung, damit die Betroffenen auch auf3erhalb der
Klinik dabei unterstitzt werden, so gut wie méglich mit dem
enormen téglichen Therapieaufwand umzugehen.

Munchen

In der Christiane-Herzog-Ambulanz am Klinikum der Univer-
sitdt Minchen haben wir die raumliche Umgestaltung und Er-
weiterung ermdglicht. Die Ambulanz versorgt knapp 400 Pa-
tienten aller Altersgruppen. Auch hier sichern wir durch die
Finanzierung einer Behandlerstelle seit vielen Jahren die kon-
tinuierliche Betreuung der Betroffenen. In den Christiane-Her-
zog-Laboren am Munchener Universitatsklinikum wird inten-
siv geforscht, um die Behandlung der jungen Mukovsizdose-Be-
troffenen stetig zu verbessern.

Wiurzburg

Am Wirzburger Zentrum, das seit 2005 den Namen Christiane
Herzogs tragt und in dem heute 95 Patienten betreut werden,
haben wir zunéchst eine Arztstelle und eine Diatassistentin
finanziert. Mit unserer Hilfe konnte auch eine Sportpadagogin
eingestellt werden. Sport spielt bei der Therapie der Mukoviszi-
dose eine besonders wichtige Rolle. AuRerdem hat die Stiftung
in Wurzburg verschiedene Studien zu Untersuchungsverfahren
und Therapieformen mit ermdoglicht.

Bremen

Die Ambulanz am Bremer ,,Klinikum Links der Weser** ist wie
Wirzburg ein mittelgroBes Mukoviszidose-Zentrum. Hier wer-
den rund 60 Kinder und Erwachsene mit Mukoviszidose be-
treut. Die Stiftung unterstitzt in Bremen die mobile Kranken-
gymnastik.

Homburg

Seit 2007 tragt auch die Mukoviszidose-Abteilung des saarlan-
dischen Universitatskinderklinikums in Homburg den Namen
,.Christiane-Herzog-Zentrum®, weil hier auf vorbildliche Weise
interdisziplinar und alterstibergreifend zum Wohle der Pati-
enten zusammengearbeitet wird. Einen besonderen Stellenwert
hat hier die Erndhrungsberatung: Mukoviszidose-Betroffene
mussen sich hochkalorisch ernéhren, zugleich haben viele — vor
allem Erwachsene - als Folge der Mukoviszidose auch Diabetes
oder Osteoporose. Um so wichtiger ist es, dass sie und ihre Fa-
milien Expertenrat bei der Erndhrung bekommen.



