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denen 50 gesunde, chro-
nisch kranke und behinderte
Menschen miteinander ihre

Freizeit verbringen und sich
selbst etwas Gutes tun.

mutter noch
wulBte®. Die
ersten 4.000
Exemplare
zugunsten der
Mukoviszidose-
Selbsthilfe sind
schnell verkauft.

Wolfgang Hoffmann in der Stadthalle

Herzensangelegenheit. Sie war viele
Jahre unermuidliche Schirmherrin des
Mukoviszidose e.V. und hinterlasst die
Christiane-Herzog-Stiftung.

Ein erstes Trauerseminar findet statt und eine Gedenk-
seite auf der Homepage wird eingerichtet.

1999

ler im Biologieunterricht ihrer
Lehrerin Frau Ingrid Blaas tber
Mukoviszidose.
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2009
Teilnahme am Firmenlauf als Sauer-

Kreuztal ein groRes Benefizkonzert fir

die Chris-
tiane-Her-
zog-Stif-
tung.
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2002-2013
Crombacher Weihnachtsmarkt
spendet mehrfach fiir die Mukoviszidose.

2004

2015

Wie in jedem Jahr erhalt die
Mukoviszidoseforschung Unterstiitzung
aus Spendengeldern. In 2015 freut sich

die Gruppe besonders, ein padagogisch-
didaktisches Projekt zur Verbesserung der
Ernahrungsberatung im Kindesalter, férdern
zu kénnen. Das Projekt wird u.a. initiiert
von Annette Simon, Ernahrungsberaterin
der Mukoviszidose-Ambulanz der

Ab 2007 ist Burkhard
Farnschlader Regio-
nalgruppensprecher.

mit 32 Jahren

gestorben ist. Katja war viele
Jahre Schriftfihrerin und aktiv
seit Kinderjahren dabei. Sie war
leidenschaftliche Sangerin und
hat bei vielen Benefizkonzerten
mitgewirkt.

2001

2000 2002

2002

Der Lions Club Siegen engagiert sich
fur Mukoviszidose-Anliegen mit der
Ballettauf-

fuhrung ,Dorn-

Christiane Herzog tragt sich in 1996
das goldene Buch der Stadt

Kreuztal ein.

2001

Gruindung des Projektes ,,Sport und Mukovis-
zidose". Der SWR fordert dieses Projekt mit
30.000 DM aus seiner Horer-Spendenaktion fur
Kinder ,Herzenssache®.

1999
Spargel-
festival in
Kreuztal

2007 2008

1996

Spargel schalen 2008

Die RG-Siegen Mukoviszidose e.V.
unterstltzt die Mukoviszidose-Fort-
bildung fiir Physiotherapeuten der
Kinderklinik Siegen mit 3.000 DM.

1994

Das erste von vielen
Familienwochenend-
seminaren.

1994
Erstes Benefizkonzert.

fur einen guten
Zweck.

1996

Das Projekt

»Mobile Kran-

kengymnastik“ wird gestartet. Erkrankte
Kinder, Jugendliche und junge Erwach-
sene konnen von nun an durch zwei
Physiotherapeuten, Berthold Wild und
Thomas Becher, zu Hause behandelt
werden. Sie betreuen die Landkreise
Siegen-Wittgenstein, Hochsauerland,
Lahn-Dill und Altenkirchen.

Die Christiane-Herzog-Stiftung Ubergibt
Herrn Prof. Dr. Hermann Lindemann,
Leiter der Mukovisidose-Ambulanz der
Universitatskinderklinik Giel3en, und
Berthold Wild ein Auto.

~

Helmut Zip-

ner schalt

1 Tonne

Spargel. Die

Siegerlan-

der Kéche

unter Fe-

derfiihrung

von Klaus F.

Dreute zau-

bern Spar-

gelgerichte

und viele, viele Kunstler und Musiker
verzichten auf ihre Gage zugunsten der
Mukoviszidose-Selbsthilfe. Das Ergebnis
kann sich sehen lassen:

23.600 DM Reinerlos!

1999 ist auch ein Jahr der Forschung.
Die Regionalgruppe Siegen unterstutzt
Forschungsprojekte mit 20.000 DM. Die
Forschungs- und Qualitatssicherungs-
mafnahmen in der Behandlung der
Mukoviszidose belegen den Erfolg:

Die statistische Lebenserwartung steigt

auf 30 Jahre, wenn auch noch viele (39%)

der an Mukoviszidose Verstorbenen unter
18 Jahren alt sind.

Fast 20 Kinder zwischen vier und zehn Jahren
mit Mukoviszidose trainieren Uber zwei Jahre
unter der Leitung des Physiotherapeuten
Thomas Becher und kdnnen aus einem grof3en
Sportangebot von Joggen, Krafttraining, Gerate-
turnen, Aerobic und Tanz wahlen.

2001

Jubildum 10 Jahre Regionalgruppe Siegen
Mukoviszidose e.V.

Grol3e Jubildumsveranstaltung vom 31.5. bis
2.6.2001 in der City-Galerie Siegen.

Gastronomen, Musiker, Tanzer und Kunstler aus
dem Siegerland, die alle ehrenamtlich mitwirken,
lassen das Jubildum zu einem gro3em Fest
werden.

réschen” im
Leonhard-
Glaser-Saal

in Siegen. Ein
Forschungs-

projekt und

die Klimakur

2004 koénnen
mitfinanziert werden.

2004
Erste Klimakur auf Gran Canaria.

2004 - 2007
Andreas Otterbach ist Regional-
gruppensprecher.

AOK-Laufkurs ,Laufend atmen*®
Teilnahme am Amrumer Mukolauf an
Pfingsten.

Teilnahme an der
Lauferstaffel bei Siegtal Pur. Die Mu-
kogruppe lauft das Teilstlick vom Eiser-
felder Bahnhof bis zur Erzquellbrauerei
mit arztlicher Begleitung.

Teilnahme am Firmenlauf und 3. Preis
beim originellsten Firmenlaufauftritt.

2012
2012
1. Siegener Marathon mit Musik
zugunsten der Mukoviszidose
Regionalgruppe Siegen
800 Laufer, 12 Bands und jede
Menge Publikum lassen die
,Tollen Lauftage an der sieg-arena“
zu einem vollen Erfolg werden.

2013

2012

Die Mukolaufer
gewinnen mit der
Teilnahme am Siegener
Firmenlauf als Geigen
(Musik) und griechische
Marathonis (Siegener
Marathon) den 1. Platz
beim originellsten
Firmenlaufauftritt.

Universitatskinderklinik Gieen.

2014
2014 2015

2. Siegener Sparkassen Marathon mit
Musik ein toller Erfolg:
900 Laufer, 13 Bands, 2.000 Zuschauer.

Am 27.und 28.

Siegener Spar-
kassen Mara-
thon mit Musik
zugunsten der
Mukoviszidose
Regionalgruppe
Siegen statt. Wie
bei den ersten
beiden Lauftagen
an der Sieg 2012
und 2014 sind
Deutschlands
beste Langstre-
ckenlauferin
Sabrina Mo-

August findet der 3.

§ . Siegenes

SPt'!r'kassen

Die ersten inklusiven Lauf. und
Musiktage an der sieg-arena

ckenhaupt, Siegens Blrger-
meister Steffen Mues und Landrat Andreas Muller
(2012 Paul Breuer) Schirmherren der Veranstal-

tung.
AOK-Fachtagung
~Sport und Lungenerkrankungen®.

Es werden die ersten Siegener ,Inklusiven Lauf-
und Musiktage an der sieg-arena*“.



Die Mukoviszidose Regionalgruppe Siegen feiert ihr 25jahriges
Bestehen und Engagement in Sachen Mukoviszidose. Die Selbst-
hilfearbeit ist gerade jetzt wieder spannend und voller Hoffnung, da
erstmals Medikamente, die den Basisdefekt der Mukoviszidose re-
gulieren konnen, in Deutschland zugelassen worden sind!!! Ein Teil
der Mukoviszidosepatienten kann jetzt damit behandelt werden. lhre
Euphorie ist gro3 und mancher von ihnen kann gesundheitlich sehr
von den neuen Medikamenten profitieren. Leider ist das nicht bei al-
len der Fall. Warum das so ist, weil® man noch nicht. Die wissen-
schafliche Forschung lauft auf Hochtouren. Auch brauchen wir un-
terschiedliche Gentherapeutika fur die unterschiedlichen Mutationen
der Mukoviszidose. So grold Wie  pesmae:

jetzt war die Hoffnung auf eine &
urséchliche, medizinische The- i
rapie noch nie! Wir in Siegen
freuen uns dariber, dass all un-
sere ,,Arbeit“ in den zuriicklie-
genden 25 Jahren einen Teil
dazu beigetragen hat!

Wir hoffen darauf, dass in nicht
allzu ferner Zukunft auch Men-
schen mit Mukoviszidose ein
nahezu normales Leben leben kdnnen. Fur diesen Fortschritt in der
Behandlung einer seltenen Erkrankung setzen wir uns ein und hof-
fen, all das in Zukunft meistern zu konnen mit Menschen an unserer
Seite, die uns helfen und unterstutzen.

... allen Spendern, Sponsoren, Unterstiitzern, Wegbegleitern,
Freunden und Helfern, die 25 Jahre an unserer Seite standen
und stehen.

Sie alle haben uns geholfen und helfen uns, mit der Mukovis-
zidose zu leben, dem Leben Jahre und den Jahren Leben zu
geben.

Was ist Mukoviszidose?

Mukoviszidose ist eine der haufigsten angeborenen Stoffwechseler-
krankungen. Rund 8.000 bis 10.000 Kinder, Jugendliche und Erwachse-
ne leben in Deutschland mit dieser Krankheit. Wichtigste Kennzeichen
sind chronischer Husten, schwere Lungenentzundungen, Verdauungs-
storungen und Untergewicht. Mukoviszidose bedeutet eine immer wei-
ter voranschreitende Gewebeveranderung und -zerstorung lebens-
wichtiger Organe wie Lunge, Bauchspeicheldruse, Leber, Galle, ...

Mukoviszidose ist heute immer noch unheilbar. Der Krankheitsver-
lauf ist fortschreitend und flhrt zum Tod. Dank intensiver Forschung
und Therapieférderung kdnnen heute viele Patienten das Erwachse-
nenalter erreichen. In den 70er Jahren lag die Lebenserwartung bei
5 Jahren, in den 90er Jahren bei 25 Jahren und 2016 bei 40 Jahren.

Mit Mukoviszidose zu leben, bedeutet viele Veranderungen im All-
tag hinzunehmen. Hierzu gehdren tagliche zeitaufwendige Inhalatio-
nen, Physiotherapie und haufige Klinikaufenthalte. Dazu kommt die
lebenslange Medikamenteneinnahme von Antibiotika, Cortison, An-
timykotika, Pankreasenzymen sowie Mineralien und Vitaminen zur
Nahrungserganzung.

Mukoviszidose bedeutet immer mehr Abschied von korperlicher Leis-
tungsfahigkeit, aber auch Hoffnung auf neue, effektivere Therapien.
Heute ist die Transplantation der Lunge und haufig auch der Leber
fur viele Patienten die letzte Hoffnung.

Wer sind wir?

Die Regionalgruppe Siegen des MUKOVISZIDOSE e.V. besteht seit
1991. Sie ist regionaler Ansprechpartner fur alle Familien, Kinder, Ju-
gendlichen und Erwachsenen, die mit Mukoviszidose leben mussen.
Sie ist rechtlich unselbststandiges Mitglied in der DPWV-Kreisgruppe
Siegen-Wittgenstein/Olpe und wird auf Bundesebene durch den MU-
KOVISZIDOSE e.V. vertreten.

In der Regionalgruppe Siegen engagieren sich Familien mit muko-
viszidosekranken Kindern und Jugendlichen, erwachsene Patienten,
Angehorige, Freunde, Physiotherapeuten und Arzte.

Was tun wir?

Helfen heil3t fur uns, Mukoviszido-
se-Patienten und ihren Angehdrigen
mit Rat und Tat zur Seite zu stehen.
Wir beraten in medizinisch-thera-
peutischen und psychosozialen Fra-
gen und treffen uns regelmalig,
um Erfahrungen und Informationen
auszutauschen. Wir organisieren

A%
Fachveranstaltungen, Familienseminare und Projekte fur Mukoviszi-
dose-Patienten (z.B. Sportprojekte, Klimamalnahmen). Wir arbeiten

mit der DRK-Kinderklinik Siegen und den Mukoviszidoseambulanzen
der Universitatskliniken Giel3en und Essen zusammen.

Wir machen Offentlichkeitsarbeit, damit ...

... Mukoviszidose kein Fremdwort bleibt

... Projekte flr Mukoviszidose-Patienten finanzierbar sind

.. Mukoviszidoseambulanzen und Forschungsprojekte unterstuzt
werden konnen.

Wir treffen uns jeden zweiten Mittwoch im ungeraden Monat.

Kontakt

Burkhard Farnschlader, Rolandstrale 17, 57562 Herdorf-Dermbach,
Tel.: 02744 930640

Birgit Gerhardus, Lindenstrale 15, 57555 Mudersbach,
Tel.: 01575 5746017

regiosprecher@muko-siegen.de | www.muko-siegen.de

Spendenkonto

Sparkasse Siegen
IBAN: DE15 4605 0001 0001 1849 77
BIC: WELADED1SIE

fMUKOVISZIDOSE

Regionalgruppe Siegen

... dass es ein Geschenk ist, dieses Jubilaum feiern zu kénnen,
wissen wir doch, dass viele unserer Wegbegleiter
mit Mukoviszidose nicht mehr daran teilhaben.




