Rat und Unterstiitzung
durch die Geschaftsstelle

Die Geschaftsstelle des Mukoviszidose e.V.
in Bonn steht Mukoviszidose-Betroffenen
und ihren Angehorigen mit Rat und Unter-
stiitzung zu unterschiedlichen Fragen und
Problemen zur Seite.

Bei Interesse erhalten Sie detaillierte und
umfassende Informationen zu samtlichen
Themenbereichen der Mukoviszidose auch
unter: www.muko.info

Angebote des Mukoviszidose e.V.

Der Mukoviszidose e.V. bietet verschiedene —
auch regionale — Informationsveranstaltungen
und Seminare an. Fiir betroffene Eltern findet
beispielsweise einmal im Jahr an wechselnden
Orten ein ,Neudiagnose-Seminar“ statt.
Dariiber hinaus organisiert der Verein spezielle
Tagungen fiir Erwachsene mit CF und fiihrt in
regelméaRigen Abstanden Seminare zu den
Themen Berufsfindung, aktive Selbsthilfe-
arbeit und Transplantation durch.

Fotos: Joanna Nottebrock (Menschen am Meer); Birgit Gehardus, Regionalgruppe Siegen (restliche Bilder)

Uber den
Mukoviszidose e.V.

In Deutschland sind bis zu 8.000 Kinder,
Jugendliche und Erwachsene von der unheil-
baren Erbkrankheit Mukoviszidose (Cystische
Fibrose, kurz: CF) betroffen.

Der Mukoviszidose e.V. vernetzt die Patienten,
ihre Angehorigen, Arzte, Therapeuten und
Forscher. Er biindelt unterschiedliche Er-
fahrungen, Kompetenzen sowie Perspektiven
mit dem Ziel, jedem Betroffenen ein moglichst
selbstbestimmtes Leben mit Mukoviszidose
ermoglichen zu konnen. Um die gemeinsamen
Aufgaben und Ziele zu erreichen, ist der
gemeinnitzige Verein auf die Unterstiitzung
engagierter Spender und Férderer angewiesen.

Wirken Sie mit. Zusammen sind wir stédrker!

Dankae fiir Ihre Spende!

Regionalgruppe Siegen
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Fur weitere Informationen sprechen Sie uns bitte
an oder besuchen Sie unsere Website!
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Was ist Mukoviszidose?

Mukoviszidose (Cystische Fibrose, CF) ist eine
behandelbare, aber nicht heilbare Erbkrankheit.
Durch eine Stérung des Salz- und Wasserhaus-
halts im Korper bildet sich bei Mukoviszidose-
Betroffenen ein zahfliissiges Sekret, das Organe
wie die Lunge und die Bauchspeicheldriise irre-
parabel schadigt. In Deutschland leben etwa
8.000 Betroffene mit CF und jedes Jahr kommen
etwa 150 bis 200 Kinder mit CF auf die Welt.

Welche Symptome sind
typisch?

Die Symptome bei Mukoviszidose sind individuell
sehr unterschiedlich und hdangen von der Art der
Verdnderung des Gens (Mutation) ab.

Die haufigsten Symptome sind:

» Chronischer Husten

» Wiederkehrende Lungenentziindungen

» Verdauungsstorungen mit Bauchschmerzen
» Vitaminmangelerscheinungen

» Untergewicht

Therapie der Mukoviszidose

Betroffene miissen ein Leben lang:
» Mehrmals tdglich Medikamente einnehmen

» Taglich Inhalieren und atemphysio-
therapeutische Ubungen durchfiihren

» Enzyme fiir die Verdauung zu sich nehmen
» Sich hochkalorisch ernahren

» Sich in spezialisierten Mukoviszidose-
Zentren behandeln lassen

Wer sind wir?

Die Regionalgruppe Siegen besteht seit 1991.
Wir sind regionaler Ansprechpartner fiir Patien-
ten, Eltern, Angehorige, Behandler und Freunde
rund um die Krankheit Mukoviszidose. Wir hel-
fen z.B. bei der Bewdltigung der Diagnose und
l6sen Probleme gemeinsam.

Wir laden Sie herzlich ein, unsere Gruppe
kennenzulernen!

Wir treffen uns...

jeden zweiten Mittwoch im ungeraden Monat
um 19.30 Uhrin der Diakonie Stidwestfalen,
Sandstrafie 26, 57072 Siegen. Bei Bedarf ist
eine digitale Teilnahme moglich.

Sie konnen uns helfen...

» Rehabilitationen, Therapie- und psychosoziale
Mafinahmen zu unterstiitzen

» Wichtige Forschungsprojekte im Kampf gegen
die bisher unheilbare Krankheit zu fordern

» Die notwendigen Klimakuren in den Winter-
monaten fiir schwer Erkrankte zu sichern

Regionalgruppe Siegen -
warum sollte ich dabei sein?

Die Gruppe bietet:

» Austausch mit Betroffenen, Angehdrigen
und Freunden

» Gesellige Gesprdchsrunden und
gegenseitige Unterstiitzung

» Erfahrungsaustausch tber Erkrankung
und Therapie

» Gemeinsame Durchfiihrung von
Spendenprojekten

» Themenvortrage, z.B.: Erndhrung bei CF,
Sport mit CF

» Neueste Informationen aus der Forschung

» Gemeinsame Aktionen, z.B.: Ausfliige,
Wochenendseminare

» Vernetzung mit anderen Regionalgruppen
in ganz Deutschland



