Korperliche Aktivitit und Sport haben auf den Verlauf der
Erkrankung einen positiven Einfluss. Dazu gehoren u. a.:

+ Stabilisierung der gesund-
heitlichen Situation, vor allem
der Lungenfunktion,

* Verbesserung der korper-
lichen Leistungsfihigkeit,
sodass die Kinder mit Gleich-
altrigen mithalten kénnen,

+ sowie eine daraus folgende

gesteigerte Lebensqualitit

Aufgrund der tiglich verordneten, oft mehrstiindigen und
anstrengenden Inhalationen und Atemtherapien haben
Kinder mit Mukoviszidose haufig kaum Lust, sich auch noch
zu bewegen. Dennoch stellt Bewegung einen wichtigen Bau-
stein in der Therapie dar und macht aulerdem Spaf3!

Ihr Motto: Spafl an Bewegung und am Sport vermitteln!
Helfen Sie mit! Sie konnen ein Kind oder einen Jugendlichen
mit Mukoviszidose in Thr Sportangebot aufnehmen und

damit einen Beitrag zur Gesundheit dieses Kindes leisten!

Die Moglichkeit, in der Gruppe Sport zu treiben, mit anderen
etwas gemeinsam zu machen und sich zu bewegen, motiviert

dabei ungemein, dieser ,,Therapie® lingerfristig treu zu bleiben.

»Der Sport hilft mir, mich
immer wieder zu motivie-
ren, die ganze langweilige
Therapie gut zu machen —
denn ohne sie schaffe ich

es nicht zum Sport.

Weitere Informationen

Bei Fragen zum Thema ,,Sport vor Ort* konnen Sie sich an
Corinna Thiele, Diplom Sportwissenschaftlerin beim Muko-
viszidose e.V. wenden oder fiir allgemeine Informationen die
Homepage des Mukoviszidose e.V. nutzen. Des Weiteren
werden die Mukoviszidose-Erkrankten in aller Regel in Ambu-
lanzen betreut. Die Arzte vor Ort geben gerne iiber die
Erkrankung allgemein und, mit Einverstindnis der Eltern,
auch iiber die Besonderheiten des Betroffenen in Threm Verein
Auskunft.

Sie konnen auch Pate werden! Unterstiitzen Sie die Vereins-
anbindung von Kindern und Jugendlichen mit Mukoviszidose
aus sozial schwachen Familien finanziell! Sie helfen den Kin-
dern, ihre Lebensqualitit zu verbessern!

Stichwort: ,,Sport vor Ort*
Spendenkonto: 70 888 00
BLZ: 370 205 00

Bank fiir Sozialwirtschaft Koln

Ansprechpartner fiir das Projekt ,,Sport vor Ort*:

\@MUKOVISZIDOSE

) ¥ Dr. Sportwiss. Corinna Moos-Thiele
In den Dauen 6 * 53117 Bonn
Tel.: 0228/9 87 80-0 « Fax: 0228/9 87 80-77
E-Mail: cmoos-thiele@muko.info « www.muko.info
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Mukoviszidose ist die hiufigste fortschreitend verlaufende und
unheilbare Erbkrankheit in Europa. Bei Mukoviszidose ist der
Salz- und Wassertransport im Korper gestort. Dadurch ver-
stopft zdhes Sekret die lebenswichtigen Organe. Vor allem sind
die Lunge, die Bauchspeicheldriise, die Leber und der Darm
davon betroffen. Das Sekret in der Lunge bietet einen idealen
Nihrboden fiir Bakterien, die Entztindungen verursachen und
langfristig das Lungengewebe zerstéren. Die Funktion der be-
troffenen Organe verschlechtert sich im Laufe des Lebens meist
schleichend.

Relativ niedriges Kérpergewicht und Husten stellen die hidufigs-
ten Symptome bei Mukoviszidose dar. In seltenen Fillen kann

auch Atemnot unter Belastung auftreten. Beim Sport ist es be-

sonders wichtig zu beachten, dass bei den meisten Betroffenen

ein vermehrter Verlust von Salz mit dem Schweif} auftritt.

Eine komplexe Therapie aus Inhalation, Atemtherapie, medi-
kamentoser Behandlung, spezieller Erndhrung, Krankengym-
nastik und sportlicher Bewegung kann den Krankheitsverlauf
positiv beeinflussen. Diese tidglich mehrstiindigen Therapie-
einheiten helfen, die Lunge von zdhem Sekret zu befreien.
Allein in den letzten fiinfzig Jahren konnte die Lebens-
erwartung durch Verbesserungen der Therapie von fiinf auf
heute iiber dreiflig Jahre gesteigert werden.

Bewegung und
Sport steigern da-
bei nicht nur die
Leistungsfihigkeit
und verbessern die
Lungenfunktion,
sondern bieten
auch Spaf$ an der
»Therapie®.

b

»Um atmen zu kinnen, muss ich tiglich mehrmals

Medikamente inhalieren.

Es gibt mogliche Probleme
im Sport, die bei fast allen
Betroffenen auftreten kon-
nen. Ein Beispiel fiir ein hau-
figes Problem ist der Salz-
verlust tiber den Schweif3
und der damit einhergehen-
de Fliissigkeitsmangel, dem
jedoch durch regelmifliiges
Trinken vorgebeugt werden
kann. Aber auch Risiken, die ,Natiirlich ist es trotz Sauerstoff
nur einzelne, meist schwerer  sehr anstrengend, aber trotzdem
Erkrankte betreffen, treten ist es das Allerbeste, was ich bisher
im Sport auf. Zum Beispiel ~ gemacht habe!“

die unzureichende Sauer-

stoffversorgung des Korpers unter Belastung. Bei den Be-
troffenen ist daher eine Begrenzung der Belastungsintensitit
erforderlich. Die Kontrolle der Intensitit erfolgt typischerwei-
se tiber die Herzfrequenz und kann mit einem Herzfrequenz-
messer realisiert werden.

Um mehr iiber die individuellen krankheitsbezogenen Prob-
leme des Kindes in Threm Verein, aber auch weitere mogliche
Risiken bei Mukoviszidose und Sport zu erfahren, ist ein
Attest oder die direkte Riicksprache mit dem betreuenden
Ambulanzarzt zu empfehlen.

Der praktische Tipp:

* Bei Sportaktivitidten von bis zu 45 Minuten in kiihler Um-
gebung geniigt es, nach dem Training wieder zu trinken.

* Bei linger andauernden Belastungen oder bei Hitze sollen
die Betroffenen alle 15-20 Minuten 200-300 Milliliter

Fliissigkeit zu sich nehmen.

Zu empfehlen ist z. B. verdiinnte Apfelsaftschorle mit einer

Messerspitze (bis zu einem halben TL) Salz.

Erkundigen Sie sich nach dem allgemeinen Gesundheits-

zustand des Kindes (z. B. bei den Eltern oder dem behan-

delnden Arzt), und dariiber, ob es bestimmte Risiken beim
Sporttreiben gibt.

Fragen Sie vor jeder Sporteinheit nach dem Befinden!

Gestatten Sie ein individuelles Training! Meist haben

die betroffenen Kinder ein gutes Gefiihl dafiir, wie sehr sie
sich belasten konnen. Geben Sie jederzeit die Moglichkeit,
Pausen zu machen, sich auszuruhen, zu trinken und
gegebenentfalls zu essen.

Verhelfen Sie beim Sport zu so viel Normalitit wie mog-
lich! Zwar ist Sport auch Therapie, in erster Linie aber geht
es um Spaf3 an der Bewegung und die Freude, mit anderen
gemeinsam Sport zu treiben.

Erkldren Sie den anderen Gruppenteilnehmern, warum
dieses Kind zusitzliche Pausen braucht, sodass die Kinder
Verstindnis zeigen und das betroffene Kind in die Gruppe
integrieren wird.

Fragen Sie nach! Wenn Sie unsicher sind, ob bestimmte

Stundeninhalte problematisch und geféhrlich sein konnten.
Sprechen Sie mit den Betroffenen, dem Mukoviszidose e.V.
oder ggf. mit der behandelnden Mukoviszidose-Ambulanz.

Weitere Informationen zum Umgang mit Mukoviszidose-
Erkrankten finden Sie im Leitfaden Sport
(Hrsg. Mukoviszidose e.V., 2004).

Es ist das erste
Mal, dass Sport
fiir mich Spaf8

und keine

Therapie ist.



