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Viele Erwachsene, die an Morbus Hunter leiden, konnen ein erfiilltes
und angenehmes Leben fiihren. Einige Erwachsene, die nur leicht von
Morbus Hunter betroffen sind, haben anspruchsvolle Arbeitsplatze,
sind verheiratet und haben Kinder.

Morbus Hunter wirkt sich auf viele Lebensbereiche aus, und wenn Sie mit Morbus Hunter
aufgewachsen sind, wird es einiges zu bedenken geben, wenn Sie selbststandig leben mdchten.
Diese Broschure kann Ihnen dabei helfen, anzufangen, Uber einige dieser Punkte nachzudenken.

Ubergang in die Erwachsenenmedizin

Mit zunehmendem Alter werden Sie wahrscheinlich von einem Team aus medizinischen
Fachkraften, die auf Kinderkrankheiten spezialisiert sind, an ein Arzteteam weitergeleitet, das
sich um Erwachsene kiimmert.

Das Arzteteam wird lhnen wahrscheinlich dabei helfen, diesen Ubergang zu koordinieren und
mdglichst reibungslos zu gestalten. Eventuell wird die medizinische Fachkraft, die sich derzeit um
Sie kiimmert, oder eine andere unterstiitzende Fachkraft zum Hauptkoordinator des Ubergangs.
Diese Person kann den Ablauf Gberwachen, Sie in Kontakt mit dem neuen Team bringen und
lhnen zeigen, wie Sie weitere Unterstitzung bekommen kdnnen.

Eventuell treffen Sie Ihren kiinftigen behandelnden Facharzt vor dem eigentlichen Ubergang
in die Erwachsenenmedizin bei einem gemeinsamen Termin mit dem bisherigen Kinderarzt.
Es gibt auch Selbsthilfegruppen mit anderen Betroffenen, die Sie hilfreich finden kénnten,
wahrend Sie Ihre Unabhangigkeit planen.

Besuchen Sie de.huntersyndrome.info, um mehr zu erfahren.
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Unabhangiger werden

Wenn Sie unabhangiger werden und sich mehr um sich selbst kiimmern wollen, sollten Sie einige
Dinge bedenken. Die deutsche Gesellschaft fir MPS e.V. und Ihr Arzteteam kénnen Sie beraten
und an unterstitzende Stellen weiterleiten.

Vielleicht finden Sie es hilfreich, Notizen zu Ihren Terminen zu machen, falls Sie sich um diese
selbst kiimmern. Zwischen den Terminen kdnnen Sie ein Tagebuch flUhren, das Ihnen beim
Gesprach mit Inrem Arzteteam helfen kann. RegelméBige Vorsorgeuntersuchungen sind sehr
wichtig.

Sie kdnnten auch mit Inrem Arzteteam dariiber sprechen, wie Sie Dinge wie die persénliche Pflege
am besten organisieren, wie Sie sich ernahren und welche Ubungen Sie machen sollten. Es gibt
viele Anpassungen, die Sie zuhause durchfihren kénnen und die Ihnen den Alltag erleichtern
koénnen.

Falls Sie Fragen zu Ausbildung oder Arbeitssuche haben, kann Sie die deutsche Gesellschaft flr
MPS e. V. beraten und Ihnen mitteilen, welche Art von Unterstitzung Ihnen zusteht.

Seelisches Wohlbefinden

Mit Morbus Hunter aufzuwachsen kann |hr seelisches Wohlbefinden beeintrachtigen, doch auch fur
diesen Bereich gibt es Unterstitzung. Eine Beratung kann Ihnen dabei helfen, positiv eingestellt zu

bleiben und sich auf lhre Fahigkeiten zu konzentrieren. Der Kontakt zu anderen Jugendlichen und
Erwachsenen, die ebenfalls an Morbus Hunter leiden, kann hilfreich sein. Die Beratungsstelle der

deutschen Gesellschaft fur MPS e. V. kann Sie mit diesen in Verbindung bringen.

Kontakt Patientenselbsthilfe:

Gesellschaft fur Mukopolysaccharidosen e. V.
Geschafts- und Beratungsstelle
HerstallstraBe 35

63739 Aschaffenburg

Tel.: +49 6021 8583-73

Fax: +49 6021 8583-72

E-Mail: info@mps-ev.de
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