


Zeichnung: Benjamin Hartung

Die Diagnose Mukoviszidose
war ein Schock fur uns. Es hat Wochen und Monate
gedauert, bis wir uns darauf eingestellt hatten.

Renate, Muko-Kind, 1 Jahr

Am schwierigsten sind immer die Zeiten,

wenn sich die Therapie &ndert — hat man Transplantation —
sich drauf eingestellt, geht es meist. soll ich diesen Weg gehen?
Klaus, Johanna,
32 Jahre, mit 45 Jahre, mit
Mukoviszidose Mukoviszidose

Sebastian, Corinna, / ’ Mechthild,
Muko-Kind, 27 Jahre, mit . -+ i 57 Jahre, mit 56
6 Jahre Mukoviszidose ' - diagnostiziert
Man darf nicht aufgeben Heiraten mit Mukoviszidose — Ich war froh als ich
und Grund dazu hat man: Denn die Mukoviszidose das ist wie bei allen Menschen: die Diagnose kannte.
ist heute viel besser behandelbar als friher. Man freut sich, jemanden gefunden zu haben.

Naturlich wirde ich gern Treppen steigen
aber die Luftnot lasst mir oft keine Wahl.

Annemarie, 37 Jahre, mit Mukoviszidose

Reif fur die Insel?
Eine Kur hat mir viel gebracht.

Ralf, 28 Jahre, mit Mukoviszidose

ChI‘IStIane %7 Unser Logo zeigt zwei zu einem Menschen stilisierte

Chromosomenstrange, die so einerseits auf die genetische

Herzog /‘/
H Q ] he d khei koviszid fmerk
Stlftung A&’\ Ursache der Krankheit Mukoviszidose aufmerksam

T »  machen und andererseits den Mittelpunkt unserer Arbeit
Fur Mukoviszidose- /
Kranke verdeutlichen: die jungen Menschen mit Mukoviszidose.



M u kOVlSZ l dose — hinter diesem ,,Zungenbrecher* verbirgt
sich eine tragische, bisher unheilbare Stoffwechselkrankheit, Uber die in

der Offentlichkeit immer noch zu wenig bekannt ist.

Die Stiftung ist das Lebenswerk und das Verméachtnis von Frau Christiane
Herzog. Ihr Bestreben war es, méglichst viele Menschen tber die tickische
Krankheit Mukoviszidose zu informieren und so zur Hilfe flr die jungen

Betroffenen zu motivieren. ,,Mit Taten helfen* — unter diesem Motto hat

sie funfzehn Jahre lang fur die nachhaltige Verbesserung der Situation der

Mukoviszidose-Kranken gekampft.

Diese Arbeit wird die Christiane Herzog Stif-
4 ' tung fortsetzen, und dafur brauchen wir lhre

Unterstutzung! Fur Ihr Interesse vielen Dank!

Josef Schmidt, Vorstandsmitglied

1 t ]
1[ ""\ Dipl.-Kfm. Rolf Hacker, Vorsitzender

Dr. Markus Herzog, Vorstandsmitglied

Dr. Hans-Georg Herzog, Vorstandsmitglied

Christiane Herzog, 1936-2000



Mukoviszidose - Kraft zum Atmen

Was ist Mukoviszidose?

Mukoviszidose — noch heute wissen nur
wenige, was fur eine tragische, bisher
unheilbare Stoffwechselkrankheit sich
hinter diesem schwer auszusprechenden
Namen verbirgt. Dabei handelt es sich um
die haufigste erbliche Stoffwechsel-
erkrankung unserer Bevdlkerung.

Zwar lassen sich die Symptome
therapieren, die Ursache der Krankheit -
ein genetischer Defekt — ist jedoch trotz
intensiver Forschungsanstrengungen
bislang noch nicht behandelbar.

Zeichnung: Oliver Kerner

In der Bundesrepublik haben etwa 8.000 bis 10.000
Kinder und junge Erwachsene Mukoviszidose.
Statistisch gesehen tragt etwa jeder 25. Bundes-
birger das kranke Gen in sich, das die Krankheit
verursacht. Etwa 4 Millionen Bundesbtirger kdn-
nen die Mukoviszidose weitervererben. Doch nur
wenn beide Eltern Erbtréager sind und den Gen-
defekt weitergeben, wird das Kind an Mukoviszi-
dose leiden. Als Folge dieses Fehlers im ,,Bauplan®
der Zellen werden alle korpereigenen Sekrete ein-
gedickt produziert. Ein zaher Schleim verklebt so
vor allem die Lunge und die Bauchspeicheldrse.
Dieser zahe Schleim bildet einen idealen N&hrbo-
den fur Keime, die ihrerseits wiederum Ursache
fur Entziindungen sind. Im Laufe der Jahre wird
auf diese Weise das Gewebe vollig zerstort.

Schrittweise verlieren die Organe ihre Funktions-
tichtigkeit. Am Ende fehlt den Betroffenen buch-
stablich die Kraft zum Atmen.

Welche Symptome sind besonders
typisch fur Muko-Betroffene?

e Dauernder Husten, haufige Lungenentziin-
dungen und Atemnot.

e Verdauungsstérungen mit Bauchschmerzen,
Wachstumsstdrungen und Untergewicht.

Die Symptome werden oft mit Keuchhusten, Bron-
chitis, Asthma oder Zo6liakie verwechselt. Deswe-
gen gibt es bei den Erkrankten eine Dunkelziffer
von 50 %. Dabei l&asst sich Mukoviszidose relativ
einfach durch den so genannten ,,Schweil3test*
oder durch eine genetische Untersuchung diag-
nostizieren.




Was kann man gegen die Krankheit
tun?

Die Ursache der Krankheit — ein genetischer
Defekt - ist trotz intensiver Forschungsanstren-
gungen bislang noch nicht behandelbar. Zwar
wird seit der Lokalisierung des Gendefekts auf
dem Chromosom 7 im Jahre 1989 fieberhaft nach
einer wirksamen Gentherapie geforscht, doch hat
es — trotz optimistisch stimmender Teilerfolge -
noch keinen Durchbruch gegeben.

So mussen wir neben der Genforschung zunéchst
weiter auf die stete Verbesserung der konventio-
nellen Behandlung der Mukoviszidose setzen. Die
Muko-Betroffenen werden als Kinder, Jugendliche
und auch Erwachsene in den Spezialambulanzen
der Kinderkliniken oder auch niedergelassenen
Kinderéarzten behandelt. Erwachsene Muko-Betrof-
fene sind zunehmend in Ambulanzen fur Erwach-
sene, oft an den Universitatskliniken oder bei nie-
dergelassenen Lungenfachéarzten und Internisten,
in regelmaRiger Betreuung.

Eine sinnvolle medizinische Behandlung schliel3t
auch RehabilitationsmaBnahmen (,,Kuren*) in
spezialisierten Einrichtungen, an der See bzw. in
den Bergen ein. In gleicher Weise gilt dies fur Kli-
matherapiekuren, z. B. in Israel, auf Gran Canaria,
Mallorca oder Fuerteventura.

Zum Therapieprogramm eines Muko-Betroffenen
gehdren neben der Einnahme von vielen Medika-
menten eine hochkalorische Erndhrung, Sport und
vor allem eine spezielle Krankengymnastik — die

i/

so genannte autogene Drainage. Dariuber hinaus
mussen die meisten Betroffenen regelmafig eine
intravendse antibiotische Behandlung tber sich
ergehen lassen — fur manche ist deshalb das Kran-
kenhaus zur zweiten Heimat geworden.

Ist die Lunge eines Muko-Betroffenen durch die
héaufigen Entziindungen bereits sehr stark ange-
griffen, bleibt als letzter Ausweg bislang nur die
Lungentransplantation — wenn ein Organ zur Ver-
flgung steht.

Zeichnung: Jacqueline Vennedey



Die Bundelung aller Anstren-
gungen auf medizinischem,
psychosozialem und gesund-
heitspolitischem Feld durfte
in den néchsten Jahren zu
einer deutlichen Verlangerung
der Lebenserwartung fuhren.
Prof. Dr. med. H. Fabel

Welchen Erfolg hat die Therapie

Immer noch verlieren die Mukoviszidose-
Betroffenen ihren taglichen Kampf um die
Kraft zum Atmen viel zu frih.

Immerhin aber konnen wir damit
rechnen, dass die Mukoviszidose-Kranken
im Durchschnitt 30-40 Jahre und alter
werden — ein groRRer Erfolg, wenn man
bedenkt, dass Mukoviszidose noch vor

15 Jahren als reine Kinderkrankheit galt.

Das Behandlungsziel muss sein,
dass jeder Mukoviszidose-Patient,
der heute im Kleinkindesalter neu
diagnostiziert wird, mit 18 Jahren
normalgewichtig ist und eine weit-
gehend normale Lungenfunktion
aufweist.

Prof. Dr. H. von der Hardt

Das Erwachsenwerden der Betroffenen stellt uns
vor neue Herausforderungen: Internisten missen
sich mit dem Krankheitsbild vertraut machen,
um die jungen Erwachsenen adaquat versorgen
zu kodnnen, Kliniken mussen sich auf eine ganz
neue Gruppe von Muko-Patienten einstellen und
die Betroffenen selbst mussen sich
mit Fragen der Berufswahl und
Familienplanung auseinander
setzen.

Zeichnung: Thorsten Gotz



Leben mit Mukoviszidose

Typischer Alltag:
Mukoviszidose-Kind, das in die Schule geht.

5.15 - 5.30 Aufstehen

5.30 - 6.00 Inhalieren

6.00 - 6.30 Autogene Drainage, Dehntibungen
6.30 - 7.30 Bad und Fruhstuck

7.30 - 8.00 Weg zur Schule

8.00 - 13.00 Schule

13.00 - 13.30 Weg nach Hause

13.30 - 14.00 Mittagessen

14.30 - 15.00 Inhalieren, Krankengymnastik
15.00 - 15.15 Zwischenmahlzeit
15.15 - 17.45 Hausaufgaben
17.45 - 18.30 Sport (Radfahren, Joggen)
18.30 - 19.15 Freizeit
19.15 - 19.45 Abendessen
19.45 - 20.15 Inhalieren, Bronchialreinigung
20.15 - 20.30 Spatmahlzeit

20.30 Bad und Zu-Bett-Gehen

Quelle:
www.klopfzeichen.de

In diesem Beispiel wendet der Patient
zwei Stunden fur die tagliche Therapie auf!

Uns fallt es schwer, loszulassen.
Unser Sohn ist jetzt 13 und The-
rapie ist das Letzte, was er gern
macht. Aber daran hangt sein
Leben.

Markus und Elfriede

Eiserne Selbstdisziplin hilft enorm,
aber nicht jedem ist sie gegeben.
Karl, 35 Jahre, Muko-betroffen

Krankenhausaufenthalte — wer
mag die schon? Aber intravendse
Antibiotikatherapien kann man
heute auch zu Hause machen.
Das ist fur unsere Familie und
den Alltag leichter.

Nicole, Sohn mit Muko, 12 Jahre



Die Christiane Herzog Stiftung

Christiane Herzog — mit Taten helfen

Sich fur andere einzusetzen - das war fur Christiane
Herzog zeit ihres Lebens Verpflichtung und Auf-
trag. So engagierte sie sich im Christlichen Jugend-
dorfwerk, dessen Vizeprasidentin sie von 1985 bis
1993 war.

1985 wurde sie erstmals durch betroffene Eltern auf
das Schicksal der jungen Mukoviszidose-Kranken
aufmerksam gemacht, die sie um ihre Unterstit-
zung baten. 1986 griindete sie den Forderverein
Mukoviszidose-Hilfe e. V., den sie 1997 in die Chri-
stiane Herzog Stiftung fur Mukoviszidose-Kranke
umwandelte.

Als Frau des Bundespréasidenten war sie dartuber
hinaus von 1994 bis 1999 Schirmherrin des Deut-
schen Komitees der UNICEF und des Deutschen
Muttergenesungswerkes, setzte sich fur zahlreiche
Hilfsprojekte im In- und Ausland ein und kiim-
merte sich um Menschen, die sie um Hilfe in so-
zialen Notlagen baten.

Christiane Herzog starb am 19. Juni 2000 in MUn-
chen.

Der Vorstand — die Arbeit geht weiter

Es war der erklarte Wunsch von Christiane Herzog,

dass die Arbeit auch nach ihrem Tod ohne Unter-

brechung mit gleicher Intensitéat weitergefihrt

werden soll. Besonders wichtig war ihr die Konti-

nuitat an der Spitze der Stiftung. Sie wollte einen

Vorstand, der den Freunden und Forderern Zuver- 4
lassigkeit bei der Verwendung der Spendengelder
gewahrleistet. Genauso wichtig war es ihr, e
dass sich die Betroffenen und ihre Angeho- e T':
rigen auch in Zukunft auf das Engagement = I J:"'T__F- _-_-E

Zeichnung: Maika Schick

der Familie Herzog verlassen kénnen.

Mit dem Stuttgarter Wirtschaftsprifer
Rolf Hacker hat daher der engste Weg-
begleiter von Christiane Herzog und
bisherige Schatzmeister den Vorsitz

der Christiane Herzog Stiftung Uber-
nommen. Auch das langjahrige Vor-
standsmitglied Josef Schmidt gehort
dem Vorstand nach wie vor an. Daru-
ber hinaus sind mit Dr. Markus Herzog
und Dr. Hans-Georg Herzog beide S6hne

von Christiane Herzog in den weiterhin
ehrenamtlich tatigen Stiftungsvorstand ein-
getreten.



Die ehrenamtlichen Helfer - tatkraftige Unterstitzung und Engagement

Neben den Stiftungsraten, die die Arbeit der

Christiane Herzog Stiftung koordinieren, unterstut-

zen ehrenamtliche Helfer und Férderer in ganz
Deutschland unsere Aktivitaten.

Lions-, Rotary- und Inner Wheel-Clubs sammeln
in unterschiedlichen Aktionen Gelder fir uns.
Golfclubs veranstalten Benefizturniere zu unseren
Gunsten. Sportvereine bringen im wahrsten Sinne
des Wortes Bewegung in unsere Arbeit, indem sie
Spenden sammeln, Informationstage veranstalten
und junge Mukoviszidose-Betroffene zum Mitma-
chen motivieren. Schulen setzen das Thema Muko-
viszidose auf den Unterrichtsplan und fuhren Ak-
tionen fur die Muko-Kranken durch. Schauspieler,
Kinstler, einzelne Musiker, ganze Chére und
Orchester stellen ihre Kunst immer wieder in das
Zeichen der Hilfe fur Mukoviszidose-Kranke.
Namhafte Unternehmen férdern mit grof3ziigigen
Spenden unsere Arbeit; Autofirmen spenden Wagen
fur den mobilen Krankengymnastikdienst.
Daneben brauchen wir viele einzelne Mitstreiter.
Einige von ihnen seien hier kurz genannt:

« Helga Schwab ,,erwirtschaftete* durch das
Basteln von Puppen und Clowns gemeinsam mit
Eleonore Hoffmann im Laufe der Jahre eine grof3e
Summe fur die Stiftung

e Die Violinistin Anne-Sophie Mutter erzielte mit
einem umjubelten Benefizkonzert im Miinchener
Prinzenregententheater das bislang héchste
Spendenergebnis fir die Stiftung

 Thomas Malenke, selbst Betroffener, gestaltet
ehrenamtlich die Offentlichkeitsarbeit der Chri-
stiane Herzog Stiftung

« Anne von Fallois - friher die Persénliche Refe-
rentin von Christiane Herzog — koordiniert die
Aktivitaten der Stiftung in Berlin.



In welche Schule soll unser
Kind gehen? So normal wie
maoglich, dachten wir.

Vater, Muko-Kind, 14 Jahre

Bei der Berufswahl gilt heute
das Gleiche wie fur Gesunde —
es muss Freude machen, erst
danach kommt die Krankheit.
Erwachsener mit Mukoviszidose,
23 Jahre — im Ruckblick

Was tut die Christiane Herzog

Stiftung?

,,Mit Taten helfen* — unter dieses Motto
hat Christiane Herzog 1985 ihre Mukovis-
zidose-Aktivitaten gestellt, die sie 1997 in

der Christiane Herzog Stiftung bindelte.

Unser Ziel ist es, den Betroffenen und
ihren Familien das Leben mit dieser
Krankheit zu erleichtern und ihnen Hoff-
nung und neue Kraft im Kampf gegen die
Mukoviszidose zu geben.

Zum einen wollen wir unsere Mitbilirgerinnen und
Mitbirger auf das Krankheitsbild aufmerksam
machen und fur Verstandnis und Solidaritat mit
den Mukoviszidose-Betroffenen werben. Zum
anderen sammeln wir Spenden, um eine breite
Palette von Projekten realisieren zu kénnen:

« die Forderung der Forschung

= die Anschubfinanzierung von Behandlerstellen
in den Mukoviszidose-Ambulanzen

= die Verbesserung der krankengymnastischen
Versorgung durch Aus- und Fortbildung der
Therapeuten

e die Einrichtung und Ausstattung mobiler
Krankengymnastikstellen

= die Mitveranstaltung des Deutschen Lungentages

e den Ausbau der Versorgung erwachsener Patien-
ten in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Lungenstiftung e. V.

« die Finanzierung der Seminararbeit junger
Erwachsener mit Mukoviszidose

e die (Mit-)Finanzierung der Mukoviszidose-
Zeitschrift

< die Finanzierung von Klimatherapie-
kuren in lIsrael, auf Fuerteventura und
Gran Canaria

Zeichnung: Katharina Mrosek



Beispiele fur das Engagement der
Christiane Herzog Stiftung

Das Christiane Herzog Centrum in Berlin-Heckes-
horn wurde im November 1999 feierlich einge-
weiht. Dort wird erstmals ein Konzept der engen
Vernetzung von ambulanter, teilstationarer und
stationarer Versorgung verwirklicht. Finanziert
wird dies ausschlieRlich aus Spendenmitteln, die
Ubernahme in die Krankenkassenversorgung wird
angestrebt.

In Minchen ist eine Christiane Herzog Ambulanz
und ein Christiane Herzog Forschungszentrum
am Dr. v. Haunerschen Kinderspital geplant. Die
Christiane Herzog Stiftung hat dartiber hinaus den
Ausbau der Erwachsenenambulanz im Klinikum
Innenstadt finanziell begleitet.

Zentral ist fur die Stiftung auch die Forderung der
Mukoviszidose-Forschung, u. a. der Klinischen
Forschergruppe Mukoviszidose an der Medizini-
schen Hochschule Hannover sowie an der Univer-
sitat Frankfurt.

Der Vorsitzende der Christiane Herzog Stiftung
ist Mitglied im Kuratorium der Deutschen Lun-
genstiftung e. V., die sich fir die Bekdmpfung von
Lungenerkrankungen einsetzt.

Der Neubau der CF-Station der Universitatskinder-
klinik KéIn 1998 wurde - in Zusammenarbeit
mit einem regionalen Elternverein (,,Aktion Luft-
schloss*) durch Mittel der Christiane Herzog Stif-
tung gefordert.

Ebenfalls unterstitzt wird der Aufbau einer Er-
wachsenenambulanz im Luisenhospital in Aachen.

Ermaoglicht wurde auch der Aufbau der Erwach-
senenambulanz der Universitatsklinik GieRen —
in Kooperation mit der CF-Ambulanz der Kinder-
klinik.

Fortbildungen der Physiotherapeuten (Arbeits-
kreis Physiotherapie; Chevallier-Kurse) sowie
Krankengymnastikpublikationen (Physiotherapie-
Leitfaden, Dr. Pulmos Pustefibel) finden ebenfalls
die Unterstiitzung der Christiane Herzog Stiftung.



Eine Anschubfinanzierung gab die Stiftung auch
dem Projekt Qualitatssicherung, die eine Standar-
disierung und Optimierung der Therapie und der
ambulanten und station&ren Versorgung zum
Ziel hat.

Auch das Projekt einer bundesweiten Sozialrechts-
beratung, die insbesondere fur die jungen Erwach-
senen mit Mukoviszidose von Bedeutung ist, wird
durch die Stiftung geférdert.

Immer wieder unterstiitzt die Christiane Herzog
Stiftung auch Rehaeinrichtungen, z. B. die Kinder-
fachklinik Satteldiine. Der Aufbau von zusatzli-
chen Erwachsenenrehaeinrichtungen — neben den
bewahrten altersiibergreifenden Einrichtungen z. B.
auf Borkum und im Klinikum Berchtesgadener
Land - ist eine Aufgabe fiur die Zukunft.

Neben dem Haus Sturmvogel auf Amrum steht
das Hubertus Michels Haus in Norderstapel
(Schleswig-Holstein) den betroffenen Familien und
Erwachsenen mit Mukoviszidose zur Verfligung.
Ermdoglicht wurde dies durch eine Schenkung an
die Stiftung.

Die Seminararbeit junger Erwachsener mit Muko-
viszidose liegt der Christiane Herzog Stiftung seit
Jahren am Herzen. Informations- und Fortbildungs-
angebote helfen, dieser immer grof3er werdenden

Betroffenengruppe eigene Lebensperspektiven auf-

zubauen.

Ein weiterer Schwerpunkt des Stiftungsmanage-
ments sind die Klimatherapiekuren, die es den
Betroffenen ermdéglichen, in klimatisch besonders
gunstigen Regionen Kraft fur den Kampf gegen
ihre Krankheit sammeln.

Jahrelang bemihte sich Frau Herzog, die Kranken-
kassen von der Notwendigkeit dieses REHA-AN-
gebotes zu Uberzeugen. Mit dem Klimakurenpro-
gramm am Toten Meer in Israel gelang gelang ihr
schlieBlich der Durchbruch: Die AOK Bayern er-
klarte sich bereit, in einem Modellprojekt diese
Kuren fir ihr Mitglieder zu finanzieren. Andere
Kassen - auch aufRerhalb Bayerns — zogen nach,

so dass fur viele, aber langst nicht alle Muko-Be-
troffenen die Kostenlibernahme gesichert ist.
Spendenfinanziert sind die Klimatherapiekuren

in Eilat (Israel) und die Klimatherapiekuren in
Gran Canaria in Zusammen-

arbeit mit dem Verein Herzens- -:‘
winsche e.V. Auch fur die Thera-
pieaufenthalte auf Fuerteventura
und auf Mallorca werden Spenden-
mittel eingesetzt.



Was konnen Sie tun?

Zunéachst einmal:

Haben Sie Verstandnis fur die jungen
Betroffenen! Mukoviszidose ist nicht
ansteckend! Muko-Patienten wollen ein
moglichst normales Leben flhren. Helfen
Sie ihnen dabei — als Arbeitgeber zum
Beispiel auch dadurch, dass Sie einem jun-
gen Betroffenen eine Ausbildung oder
Beschaftigung ermdglichen!

Unsere Spendenkonten

Schreiben, faxen oder mailen Sie
uns fur weitere Informationen

Gern konnen Sie Informationsmaterial Gber
Mukoviszidose bei der Christiane Herzog Stiftung
anfordern oder Sie besuchen unsere Internetseite

www.christianeherzogstiftung.de

lhre Aufgaben erfullt die Christiane Herzog Stif-
tung mit geringstmaoglichem Verwaltungsaufwand.
So kdnnen wir gewahrleisten, dass jede Spender-
mark unmittelbar den Betroffenen zugute kommt.
Neben den ehrenamtlichen Stiftungsraten, die die
Arbeit der Christiane Herzog Stiftung koordinie-
ren, unterstitzen ebenfalls ehrenamtlich tatige
Helfer und Férderer in ganz Deutschland unsere
Aktivitaten.

Bei der Finanzierung unserer Aufgaben sind wir
auf Hilfe angewiesen. Deshalb freuen wir uns tber
jede Spende, die wir ohne Abzug von Verwaltungs-
kosten direkt in die Arbeit flieRBen lassen.

Deutsche Bank 24 Karlsruhe
Konto 11 55 555, BLZ 660 700 24

Stadtsparkasse Munchen
Konto 9191, BLZ 701 500 00

Bitte geben Sie immer deutlich lhre Anschrift an,
damit wir lhnen eine Spendenquittung zusenden
kénnen.

Christiane Herzog Stiftung

Geil3stralle 4, 70173 Stuttgart

Tel.: 0711/24 63 46, Fax: 07 11/24 26 31
E-Mail: christianeherzogstiftung@gmx.de
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Die Zeichnung wurde von
der Mukoviszidose-Stiftung —
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