Liebe CF Betroffene, Eltern und Angehdrige,

wir, die CF- Regionalgruppe Mittel- und Oberfranken, mdchten das Jahr 2025 mit einen
AUFRUF starten.

Wir suchen Unterstiitzung!

Deshalb laden wir euch ein:

Wann: 06. April 2025; 14.30 Uhr

Wo: Kiss (Kontakt-und Informationsstelle Selbsthilfegruppen)
Henkestr. 78, 91052 Erlangen

Kontakt: k_.g.hoerath@mx.de

Unsere langjahrige Regionalgruppensprecherin Kerstin Hérath und ich, als Patientenbei-
ratin, legen unsere Amter dieses Jahr nieder. Frau Hoérath hat 2011 dieses wichtige Eh-
renamt Ubernommen. Seitdem ist sie rund um die Belange von CF in unserer Region im
vollen Einsatz. Ich habe selbst CF, bin 57 Jahre alt und seit 2012 Patientenvertreterin.

So ist es an der Zeit an die nachste Generation zu Gbergeben! Dazu brauchen wir euere
Unterstutzung!!! Helft unsere CF-Regionalgruppe zeitgemal zu gestalten und in ein neu-
es Zeitalter zu fuhren!

Unsere Patientenbeirate Lars Neubauer und Nina Eidenberger suchen dringend eure Un-
terstitzung. Unsere Kassenwarterin ist Bianka Ebersberger. Sie ist mit der Verwaltung
der Finanzen unserer Regionalgruppe zwar gut ausgelastet, bringt ihre Erfahrung und ihr
Wissen in der CF gerne auch mit ein. Darlber hinaus hilft der Mukoviszidose e.V. jeder-
zeit mit Rat und Tat .

Wer kann sich vorstellen, die Regionalgruppe zu unterstitzen?

Uber die ganzen Jahrzehnte hinweg war und ist der enge Kontakt zum Mukoviszidose
e.V., der Geschéftsstelle in Bonn, sehr wichtig und hilfreich. Der Mukoviszidose e.V. wird
in diesem Jahr 60 Jahre alt. Gegriindet 1965 in Erlangen von Prof. Windorfer, damaliger
Leiter der Kinderklink Erlangen. Seitdem haben sich gllicklicherweise die Lebensbedin-
gungen und die Lebenserwartung bei CF stark verbessert. Immer an der Seite, unsere
Regionalgruppe! Spater kamen dann die Patientenvertreter dazu und das soll so bleiben.

Ganz entscheidend war und ist die gute Zusammenarbeit mit unserer CF-Ambulanz Er-
langen.

Dankenswerterweise haben wir bis heute stets die Gesprachsbereitschaft der CF-Ambu-
lanz und der Uniklinik Erlangen erfahren.

So konnten wir z.B. ein CF-Zentrum fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene griinden,
um alle CF-Patienten gut zu versorgen.

Alle gemeinsam konnten wir das Leben mit Mukoviszidose verbessern.
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Doch es gibt auch in der Zukunft noch viel zu tun. Auch wenn es, Dank wirksamer Medi-
kamente, vielen CF-Patienten heute gut geht, werden wir weiterhin die Zusammenarbeit
unsere Regionalgruppe, den Mukoviszidose e.V., der CF-Ambulanz, Unikliniken und For-
schung bendtigen.

Deshalb ist es so wichtig, Sprecher flr unsere CF-Regionalgruppe und Patientenbeirate
zu finden, die dieses Erbe” weiterflihren.

Sonst wird es unsere Regionalgruppe bald nicht mehr geben und sich auflésen.

Um dies alles zu besprechen, organisieren wir ein Treffen! Alle sind herzlich eingeladen,
dabei zu sein und aktiv mitzugestalten!

Bitte meldet Euch bei Kerstin Horath k.g.hoerath@amx.de

Wir freuen uns auf jede Unterstltzung.

Viele liebe GruRe

Kerstin Petrzik

Im Namen der Regionalgruppe

Fir euren Terminkalender 2025:

e 06.04.2025 CF-Treffen Regionalgruppe, Henkestr.78, 91052 Erlangen

e 13.09.2025 MUKOmiteinander kommt in unsere Region.
Einladungen folgen gesondert Giber den Mukoviszidose e.V.
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