Wir lassen
niemanden im
Regen stehen

Leben eben ...
wmit seltener Erkrankung

Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
(ACHSE e. V.) ist Stimme von 4 Millionen
betroffenen Menschen. Sie bindelt Know-how und
Erfahrungswissen, bringt ihre Expertise in Medizin,
Wissenschaft und Forschung ein, mobilisiert Politik
und Krankenkassen. Hilfesuchenden bietet sie eine
einzigartige Anlaufstelle — kompetent und kostenlos.

Leben eben ... mit Cystinose

Cystinose ist eine angeborene Stoffwechselstérung.
Sie tritt bei etwa 1:100.000 bis 1:200.000 Geburten
auf, ist also sehr selten. In Deutschland sind etwa
120 Familien betroffen. Kein Wunder also, dass
Familien sich mit dieser Diagnose alleine fuhlen.

Die Cystinose-Selbsthilfe e.V. ist Ansprechpartner fir
die Patient:innen und ihre Familien, KiTas, Schulen,
Krankenkassen und andere Interessierte.
Familienkonferenzen und Freizeiten, Informations-
austausch in einem internationalen Netzwerk und
Expertise auf Fachkonferenzen sind weitere
Schwerpunkte der Arbeit.

®achse

Lepery==.
eben!

Eine besondere Stunde
flr ganz besondere Menschen
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Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
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Zum Tag der Seltenen
Erkrankungen

Musikalische Kostbarkelten
prasentiert von

Annette Kareev (Klavier) und
Eli Georgieva-Milkov (Klavier und Violine)

Freitag, 28. 02. 2025, 19.00 Uhr
Schokoladen- und Denkfabrik
Obergrinewalder Stral’e 8a, Wuppertal

- Der Eintritt ist frei. )
- Um Anmeldung wird gebeten unter

|pfo@cyst|nose -selbsthilfe.de
: el 02102 69627



So begann unsere
Planung...

In unserem Familien- und Freundeskreis gibt es
Menschen, die mit einer Seltenen Erkrankung leben.
Vielleicht kennen auch Sie eine betroffene Familie in
Deutschland.

Patientenorganisationen wie die Cystinose-
Selbsthilfe e.V. oder der Dachverband der Seltenen
Erkrankungen, ACHSE e.V., unterstiitzen Betroffene,
ihre Familien und das Umfeld durch Beratung,
Gemeinschaft und Vernetzung. Genauere
Informationen finden Sie auf der Riickseite.

Ohne finanzielle Unterstiitzung aller Projekte ist auch
ehrenamtliche Arbeit nicht moglich.

Daher also heute ein
Benefizkonzert!

Wir freuen uns auf ein schones Konzert gemeinsam
mit Thnen an einem besonderen Ort. Gleichzeitig
bitten wir Sie um groRzligige Spenden fiir beide
Organisationen. Eine Spendenbox steht bereit. Auch
Zuwendungen als Uberweisung sind méglich
(Stichwort: Schokoladenfabrik).

In diesem Sinne: Herzlichen Dank fir Ihr Kommen
und fir Ihre Bereitschaft zu helfen,

Thre Delia Nixdorf und Claudia Sproedt
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Eli Georgieva-Milkov

wurde in Bulgarien geboren. Mit 6 Jahren begann
sie mit dem Klavier- und mit 8 Jahren mit dem
Violinunterricht. Nach Abschluss des
Musikgymnasiums studierte sie an der
Musikakademie in Sofia. Das Konzertexamen und
die anschlieRende Solisten-Meisterklasse bei
Prof. Avramov schloss sie mit Auszeichnung ab.

Sie erhielt mehrere 1. Preise bei nationalen
Wettbewerben, unter anderem gewann sie 1985
den Nationalen Wieniawski Wettbewerb in Sofia.

Als Solistin verschiedener Philharmonien konnte
sie bei zahlreichen Konzerten u.a. in Bulgarien,
Deutschland, Italien und Frankreich ihr
- Vielseitigkeit zeigen. Sowohl Werke des Barocks
und der Klassik (darunter Beethovens 10
Violinsonaten als Zyklus), als auch die groRen
romanischen Konzerte von Brahms, Wieniawski,
. i_k_)'_elius und die Violinkonzerte von Kabalewski
' nd Hermann Schréder sind Teil ihres

nestunde




