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				Willkommen bei Fett-SOS
					Unsere Mission
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								Alltagsmanagement und Ernährung

								Wir bieten praktische Hilfestellungen und maßgeschneiderte Beratungen, um den Alltag
									und die Ernährung von Betroffenen optimal zu gestalten. Von der ersten Lebensphase
									nach dem Screening bis hin zur kontinuierlichen Anpassung der Ernährung unterstützen
									wir Familien dabei, ihren Lebensstil anzupassen und Herausforderungen zu meistern.
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								Bildung und soziale Integration

								Die Integration in Bildungseinrichtungen und die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
									stehen im Mittelpunkt unserer Bemühungen. Wir erleichtern den Zugang zu Kitaplätzen,
									sorgen für die Schulung von Erziehern und Lehrkräften und begleiten den Weg durch
									Schule und Hort. Unser Ziel ist es, ein inklusives Umfeld zu schaffen, in dem jedes
									Kind seine Potenziale entfalten kann.
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							[image: ]
							
								Medizinische Versorgung und Übergänge

								Eine kompetente medizinische Begleitung ist essenziell für die Gesundheit und
									Entwicklung unserer Schützlinge. Wir stehen Familien bei der Beantragung von
									Reha-Maßnahmen zur Seite, beraten zum Umgang mit Ärzten und Kliniken und
									unterstützen den Übergang ins Erwachsenenalter mit gezielten Maßnahmen und
									Informationen.
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									Der Vorstand

								

							

						

					

					
						
							
								Über uns
									UNSERE HILFE UND UNTERSTÜTZUNG

								

								
									Aufgrund der Seltenheit der Erkrankungen gestaltet sich der persönliche Kontakt
										und der Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen oftmals schwierig. Die zu
										lösenden Probleme ähneln sich aber bei all diesen Erkrankungen.

									Darum bieten wir unsere Hilfe in folgenden Bereichen an:

										Alltägliches/ Ernährung u.ä.
	Erste Lebensphase nach dem Screening
	Hilfe beim Beantragen des Integrations-Status/ Schwerbeschädigtenausweises
										
	Informationen rund um den Kitaplatz (u.a. Schulung der Erzieher)
	Schule und Hort
	Beantragung von Reha- Maßnahmen
	Umgang mit Ärzten bei Aufnahme in Kliniken
	Übergang ins Erwachsenenalter


								

								
							

						

					

				

			

		
		
			

			
				ALLES WISSENSWERTE
					Zur Diagnostik und Therapie
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								VLCAD-/ LCHAD-/ MTP-
										Mangel

								Langkettige Fettsäurenoxidationsstörungen
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								MCAD-
 Mangel

								Mittelkettige Fettsäurenoxidationsstörungen
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								CPT1-/CPT2-/CACT-
										Mangel

								Die Störungen des Carnitintransportes

							

						

					

					

					
						
							
								

								Ernährung
									

								fettreduzierte, fettmodifizierte, kohlenhydratbetonte Diät

							

						

					

				

			

		
		
			
				Fettsäurenoxidationsstörungen
					Zum sehen & 
Hören
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									Interview
											zum LCHAD-Mangel

									Beitrag zum LCHAD-Mangel in der Deutschlandfunk-Sendung "Sprechstunde" vom
										17.01.2023
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									Kochkurs mit
											Kanso

									Im November 2021 haben wir mit der Unterstützung von Leonie von Kanso ein
										fettarmes Adventsmenü gezaubert. Dieses könnt ihr euch hier nochmal anschauen
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									CPT2-MANGEL IM FERNSEHEN
									

									2019 wurde die Netflix-Serie "Diagnosis" veröffentlicht. In der ersten Folge der
										ersten Staffel "Detektivarbeit" wird von der jungen Frau Angel berichtet, die
										wiederholt unter so starken Muskelschmerzen leidet, dass sie stationär behandelt
										werden muss.

								

							

						

					

				

			

		
		
			
				Aktuelle
					Informationen
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										Admin
	07.01.2024


									FAOD-
											Familientreff in Eisenach

									Vom 8. bis 10. März 2024 treffen wir uns wieder in Eisenach zum Vereins- und
										Familientreffen. Mehr Infos und Anmeldung auf unserer Website unter:
										Informationen
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										Admin
	9.03.24


									FETT-SOS Mitgliederversammlung 2024

									Am 11.03 ist es wieder soweit - großes Vereins- und Familientreffen im Hostel und
										Pension "Alte Brauerei" Eisenach. 
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	05.03.24


									Rare diseases run 2024

									Der RARE DISEASES RUN 2024 ist nun Geschichte und nun ist es Zeit, uns bei allen
										Beteiligten zu bedanken.
										DANKESCHÖN!!!

									
								

							

						

					

				

			

		
		
			
				
					
						
							
								Neuigkeiten zu Fettsäurenoxidationsstörungen: Aktivitäten, Termine und
									mehr in unserem Newsletter.

							

						

						
							
								
									jetzt anmelden

									
										Es gilt unser Datenschutz.
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                        "Fett-SOS" versteht sich als Wegbegleiter, Ratgeber und Stütze für alle, die von
                            Fettsäure-oxidationsstörungen betroffen sind. 
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					Hinweis

					
				

				
					Liebe Besucherinnen und Besucher,



					wir freuen uns, Sie auf der Webseite von Fett-SOS e.V., der Selbsthilfegruppe für angeborene
					Fettsäuren-Oxidationsstörungen, begrüßen zu dürfen. Wir möchten Sie darauf hinweisen, dass unsere
					Webseite derzeit einer umfassenden Überarbeitung unterzogen wird, um Ihnen ein verbessertes
					Nutzererlebnis und aktualisierte Informationen bieten zu können.



					Während dieses Prozesses kann es vorkommen, dass einige Links und Inhalte noch nicht vollständig
					verfügbar sind oder erst nach und nach hinzugefügt werden. Wir arbeiten mit Hochdruck daran, alle
					Bereiche unserer Webseite so schnell wie möglich zu aktualisieren und zu vervollständigen.



					Wir bitten um Ihr Verständnis und danken Ihnen für Ihre Geduld. Sollten Sie in der Zwischenzeit
					Fragen haben oder Unterstützung benötigen, zögern Sie bitte nicht, uns über die bekannten
					Kontaktkanäle zu erreichen. Wir sind weiterhin für Sie da und unterstützen Sie gerne.



					Vielen Dank für Ihr Verständnis und Ihre Unterstützung. Wir freuen uns darauf, Ihnen bald unsere
					vollständig überarbeitete Webseite präsentieren zu können.



					Mit freundlichen Grüßen,


					Ihr Team von Fett-SOS e.V.


				

				
					Schließen
				

			

		

	

