




















Meet and ConneC

Mukopolysaccharidose, kurz MPS genannt, ist eine seltene,
angeborene und schwerwiegende Speicherkrankheit, die in
viele unterschiedliche Typen unterteilt wird. Dabei gibt es zwi-
schen den einzelnen Typen sowohl Gemeinsamkeiten als auch
viele Unterschiede. Der Krankheitsverlauf ist sehr unter-
schiedlich.

Charakteristisch ist z.B.: eine bis zum Auftreten erster Auffdl-
ligkeiten zundchst normale Entwicklung, die sich zu einer sehr
bewegungsfreudigen und aktiven Erkrankung entwickelt. Im
weiteren Verlauf der Erkrankung stagniert die Entwicklung, was
zum Verlust vieler erlernter Fahigkeiten fihren kann.

Am MPS-Wochenende stehen bei uns im Haus die an MPS
erkrankten Gaste und ihre Familien im Vordergrund! An
diesem Wochenende kann es laut und chaotisch sein, das
Haus neu dekoriert werden und die Schrittzahler der Mitarbei-
ter*innen laufen heil3.

Alle Gaste, unabhangig von der Schwere der Erkrankung, neh-
men zusammen an den Aktivitdten des Hauses teil.
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Fur die Eltern der an MPS erkrankten Kinder, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen ist dieses Wochenende oftmals ein Wie-
dersehen mit Freunden und Weggefahrten. Natrlich gibt
es auch immer wieder Familien, die ,neu” dabei sind. Sei es ein
erster Aufenthalt in einem Kinderhospiz oder auch eine erst vor
Kurzem erhaltene Diagnose.

Dann ist die MPS-Familie da und steht unterstiitzend zur Seite.
Viele Familien mit an MPS erkrankten Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen haben seit der Diagnosestellung viele
Erfahrungen sammeln kénnen, sowohl positiv als auch nega-
tiv. So kénnen sie den ,neuen” Familien oftmals viele Fragen die
aufkommen beantworten: Wo gibt es Kliniken mit Ambulanzen,
die sich auf MPS spezialisiert haben? Welche Therapien gibt es?
Worauf kann ich mich einstellen?

Es gibt fast kaum eine Frage, die die erfahrenen Eltern der MPS
Familie nicht beantworten kénnen.

Till Ebding
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Naturheilkundlicher Tipp
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génnen Sie sich ein wohliges ,ansteigende

Es erwarmt Sie und bringt Ihre Durchblutung in Fluss,

5o dass Ihre korpereigene Abwehr auf Patrouille geht e
und Sie so vor einer drohenden Erkiltung schutzt. ’ e T G e (e
Carmen Heider Stadtsparkasse Wuppertal
IBAN DE 42 3305 0000 0000 9799 97
BIC WUPSDE33XXX
Trdger: Bethe Stiftung, Diakonie Wuppertal,

Caritasverband Wuppertal/Solingen

A

! e BERGISCHES
OWo KINDER- UND
JUGENDHOSPIZ

BURGHoL 2

Unterstiitzen Sie uns

gerne direkt iiber PayPal -
Vielen Dank!




