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um einen Zuschuss zu einem Therapieaufenthalt OSTERREICH

Antragsteller

Titel, Vor- und Zuname

PLZ | Ort [ StraBe

Ich ersuche um einen Zuschuss fiir

CF-Patient/in
Dauer: O 1 Woche O 2 Wochen O 3 Wochen

Urlaubsort

Dauer bestatigt durch

Bankverbindung

Kontoinhaber

Kontonummer [ Bankleitzahl

Datum [ Unterschrift
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EXTRABLATT

Liebe CF-Betroffene,
liebe Interessiertel

n Osterreich gibt es ca. 800 CF-Patienten.

Davon sind rund 700 Patienten in speziellen

CF-Zentren in Betreuung, was sicherlich sehr
zur Verbesserung ihrer Lebensqualitdt und
Steigerung ihrer Lebenserwartung beitragt.

Rund um diese Zentren haben sich sechs
Selbsthilfegruppen entwickelt. Es war ein groBer
Traum eines Teils dieser Selbsthilfegruppen,
gemeinsam noch mehr fiir unsere Kinder zu
erreichen — denn meist sind es die Eltern, die
sich engagieren. Vieles haben wir bereits
erreicht, der Traum von einem gemeinsamen,

starken Weg war leider nicht realisierbar.

Trotz intensiver Bemihungen im vergangenen
Jahr lieB sich keine zufriedenstellende Losung
finden, und so stehen wir heute vor folgender
Situation: Die Selbsthilfevereine Wien/Nieder-
osterreich/N-Burgenland, Tirol und Oberdster-

reich wollen selbststdndig arbeiten. Steier-
mark/S-Burgenland, Salzburg und Karnten wol-
len einen gemeinsamen Weg gehen und sind
beim Dachverband geblieben. Dass ein Verein,
der nur die Halfte der Selbsthilfevereine um-
fasst, nicht als Dachverband fungieren kann,
liegt nahe. Also haben die Mitglieder des Dach-
verbands bei ihrer jahrlichen Generalver-
sammlung einstimmig beschlossen, den
Dachverband in einen normalen, dsterreichweit
tatigen Verein umzuwandeln. Das bedeutet, dass
jede einzelne Person diesem Verein beitreten
kann, wenn sie die Angebote dieses Vereins niit-
zen und auch unser gemeinsames Anliegen — CF
als gesamtosterreichische Herausforderung zu
sehen — unterstlitzen mdchte. Rund um die von
uns betreuten Zentren bleiben selbstverstand-
lich die regionalen Ansprechpartner und

Veranstaltungen bestehen.

Von allen Mitgliedern, die den Regionalvereinen
Wien, Tirol und Oberosterreich angehoren,
mochten wir uns mit diesem Extrablatt verab-
schieden. Unsere Zeitung ,Leben mit Cystischer
Fibrose" wird in Zukunft nur mehr an Mitglieder
der CFHO und CF-Zentren verschickt. Allerdings
freuen wir uns Uber jeden, der sie weiterhin im

Abonnement beziehen mochte.

Ich wiinsche nun allen CF-Patienten und CF-
Engagierten alles Gute, viel Erfolg mit ihren
Bemihungen und fir uns habe ich die
Hoffnung, dass diese Ldsung im Moment der
bestmdgliche Schritt zu guter Arbeit ist.

oot foval-

Ursula Novak, Obfrau

S-S

BEITRITTSERKLARUNG

cystische fibroseXhilfe

(mukoviszidose)

zur Cystischen Fibrose Hilfe Osterreich (CFHO) fiir ordentliche Mitglieder S
D Ja, ich méchte Mitglied der Cystischen Fibrose Hilfe Osterreichs (CFHO) werden.
Titel, Vor- und Zuname
Patient / geboren am [ diagnostiziert | CF-Zentrum oder Fachmann/frau (Profession)
PLZ [ Ort [ StraBe
Telefon [ Handy [ Fax [ E-Mail
Ich bin damit einverstanden, Informationen der CFHO per E-Mail zu erhalten. |:| Ja |:| Nein
Mitgliedsbeitrag: € 25 pro Jahr (2006) Q&)&
Beendigung der Mitgliedschaft durch schriftliche Kiindigung an das Biiro der CF Hilfe Osterreich bis spatestens 30.11. des laufenden Jahres. 3 Q
Durch meinen Beitritt zur CFHO bin ich berechtigt, alle Angebote der CFHO zu niitzen. Q‘Z/ (\/g/
Ich beziehe 3x jahrlich die Vereinszeitung ,Leben mit cystischer Fibrose" und unterstiitze die Arbeit und die Anliegen der CFHO. é \Q\
S L
Q) ,Q") @Q’
(9
Dat Unterschrift —\9Q 422\ ‘3@0
atum nterscnri
g\‘b @) Q«?@&
Cystische Fibrose Hilfe Osterreich ® A-2540 Bad Véslau, Hanuschgasse 1 @ T: (02252) 89 00 18 ® F: (02252) 89 00 18-15 L L b&?*&
E-Mail: office@cf-austria.at ® www.cf-austria.at S &
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Selbsthilfe - eine wichtige
Lobby fur CF-Betroffene?

Seit nunmehr 30 Jahren gibt es in Osterreich Selbsthilfegruppen
im Gesundheitsbereich, die — wie eine Studie des Fonds Gesun-
des Osterreich beweist — Patienten ebenso wie deren Angehdrige
nachweislich dabei unterstiitzen, mit der Krankheit besser umzu-
gehen, liber Behandlungsmdoglichkeiten informieren und Patien-
ten langfristig auch dabei helfen, im Umgang mit Arzten selbst-

bewusster aufzutreten.

eute — wie auch in den letzten 30 Jah-
ren — wird die Selbsthilfearbeit jedoch
groBteils auf Basis des freiwilligen
Engagements geleistet, da nur wenige finanz-
starke Organisationen ihre Tatigkeit auf eine

professionelle, bezahlte Basis stellen kénnen.

So wurde auch die CF Hilfe Wien/Niederdster-
reich/N-Burgenland im Jahre 1982 von einer
Gruppe engagierter, betroffener Eltern gegrlin-
det. Damals war das Krankheitsbild der Cysti-
schen Fibrose weitgehend unbekannt. Viele Be-
troffene mussten einen langen Leidensweg
durchmachen, ehe ihre Krankheit einen Namen
bekam. Mit sehr viel Engagement waren die An-
gehdrigen der ersten Stunde aktiv, gemeinsam
mit visiondren Arzten waren sie bereit, den
Kampf gegen die heimtlickische Krankheit auf-
zunehmen. All das, was heute in der Betreuung
CF-Betroffener selbstverstandlich ist, gab es
damals noch nicht. In den letzten Jahrzehnten
ist dank der medizinischen Forschung, verbes-
serter Medikamente und Therapien die Lebens-
erwartung und die Lebensqualitdt der Betrof-
fenen kontinuierlich angestiegen. Mittlerweile
stehen in Wien drei CF-Ambulanzen — eine davon

flr erwachsene CF-Betroffene — zur Verfligung.

Doch obwohl schon sehr viel erreicht werden
konnte, stehen Arzte, Therapeuten und in weite-
rer Folge auch Patientenvertreter noch immer
vor groBen Herausforderungen. Die Betreuung
der erwachsenen Betroffenen, Anderungen im
Bereich der Sozialversicherungsgesetze, in den
Strukturen der Krankenhduser und nicht zuletzt

cy?rithe ﬁbdros?Xhilfe

die gesamtwirtschaftliche Entwicklung bringen
es mit sich, dass es heutzutage Menschen mit
besonderen BedUrfnissen nicht leicht gemacht
wird, im Leben FuB zu fassen und sie nach wie
vor und in verstarktem Ausmal der Solidaritdt

ihrer Mitmenschen bedirfen.

Wie viel Potenzial durch ehrenamtliche Leis-
tungen tagtéglich erbracht wird, ist der jetzigen
Regierung sehr wohl bewusst, so wirbt Ursula
Haubner, Bundesministerin fiir soziale Sicher-
heit, mit einem ,Freiwilligenpass" fir mehr
Selbstbewusstsein unter den freiwilligen Helfern
und auch fir mehr Aufmerksamkeit fur diese
Personengruppe unter potenziellen Dienstge-
bern. Denn wer sich ehrenamtlich engagiert, gilt
als teamfahig, belastbar und mit guten organi-
satorischen Fahigkeiten ausgestattet. Der
gesellschaftliche Wandel in den letzten 25 Jah-
ren, der Wegfall der beruflichen Vollbeschafti-
gung ebenso wie die gestiegenen Anforderun-
gen im Berufsleben haben ihren Niederschlag
jedoch auch in der Arbeit der Selbsthilfeorgani-
sationen gefunden. Die Bereitschaft, sich ehren-
amtlich zu engagieren, ist immer mehr zuriick-
gegangen und ob die Einflhrung des ,Frei-
willigenpasses" daran etwas dndern wird, gilt es
abzuwarten. Die alltdgliche Vereinsarbeit wird
immer noch von einigen wenigen betroffenen
Eltern und erwachsenen CF-Patienten getragen
und samtliche Projekte miissen — nicht zuletzt
auf Grund der fehlenden finanziellen Unter-
stlitzung der offentlichen Hand — aus Mit-
gliedsbeitragen, Spenden und dem Erlds aus
Benefizveranstaltungen realisiert werden. Die

knapper werdenden Ressourcen miissen daher
immer effizienter eingesetzt und jedes Projekt

muss sehr sorgfaltig geplant werden.

Um eine Uberregionale Plattform fur die oster-
reichweiten gemeinsamen Anliegen von Men-
schen mit CF zu schaffen, wurde Ende der 80er
Jahre von Vertretern der regionalen CF-Selbst-
hilfegruppen die ,Gesellschaft zur Bekdmpfung
der CF" (spater: ,CF Austria”, heute: ,CF Hilfe
Osterreich") initiiert. So konnten wichtige Pro-
jekte mit Uberregionaler Bedeutung in Angriff
genommen und auch realisiert werden. Der Auf-
bau tragfdhiger Strukturen, um die Situation
CF-Betroffener zukunftsweisend d@ndern zu kén-
nen, konnte jedoch auf Grund der knappen per-
sonellen und finanziellen Ressourcen nicht ver-
wirklicht werden. Auch das Uberregionale Prin-
zip, der so wichtige Dialog, der notwendige
Informationsfluss, die gegenseitige Unterstit-
zung und Vernetzung konnten d&sterreichweit
immer schwieriger verwirklicht werden, und die
unterschiedlichen lokalen Erfahrungen und
foderalistischen Prinzipien erschwerten dariiber

hinaus den Konsens und die gemeinsame Arbeit.

Nach reiflichen Uberlegungen, Diskussionen
und insbesondere in Hinblick auf die zahlreichen
Herausforderungen vor Ort, hat der Vorstand
der CF Hilfe Wien daher beschlossen, mit Jahres-
ende 2005 aus der CF Hilfe Osterreich auszu-
scheiden und ist seit 1.1.2006 ebenso wie die
Bundeslander Oberésterreich und Tirol nicht
mehr Mitglied der CF Hilfe Osterreich.

In welcher Form sich neue Strukturen fiir einen
konsequenten Dialog und eine fruchtbare Zu-
sammenarbeit der Osterreichischen CF-Regio-
nalvereine herauskristallisieren werden, wird die
Zukunft weisen. Eines ist jedoch gewiss: Auch in
Zukunft werden CF-Betroffene eine Lobby brau-

chen!

Anneliese Lang ¥

LEBEN MIT CYSTISCHER FIBROSE
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Arbeitsgruppen

Die neuen Statuten, die auch auf der Homepage nachzulesen sind, sehen den Einsatz von Arbeitsgruppen vor. Eine Arbeitsgruppe ist ein Zusammenschluss
von einigen engagierten Personen, die ihr Know-how flr ein konkretes Anliegen fiir eine bestimmte Zeit zur Verfligung stellen mochten.

Arbeitsgruppen wahlen einen Sprecher, der den Fortgang der Bemihungen dem Vorstand mitteilt. AuBerdem gibt es im Vorstand eine Kontaktperson, die

alle Schritte abstimmt und begleitet.

Wir hoffen, mit der Einfiihrung der Arbeitsgruppen Menschen mit Engagement und Kénnen zu finden, die sich nicht ldngerfristig verpflichten kénnen, aber

doch einen Beitrag fiir eine wichtige Sache leisten mdchten.

Fiir folgende Arbeitsgruppen suchen wir dringend Mitstreiter: @ Fundraising @ PR/Offentlichkeitsarbeit @ CF-Zeitung @ Soziale Anliegen
Interessenten melden sich bitte unter Telefon (02252) 89 00 18, per E-Mail: office@cf-austria.at oder unter der Mobilnummer (0664) 224 62 47.

Herzlichen Dank fiir Ihren Beitrag! Das CF-Team

Fordernde Mitglieder

Um weiterhin gute Arbeit fiir das Wohl unser CF-Patienten leisten zu kdnnen, brauchen wir neben den Erlésen aus Benefizveranstaltungen auch ein gutes
finanzielles Fundament.

Férdernde Mitglieder sind Menschen, die durch die regelmdBige Zahlung von € 50 pro Jahr unsere CF-Anliegen unterstltzen. Sie kommen vielleicht aus
dem Nahbereich von CF-Patienten oder wollen einfach helfen.

Wir hoffen, auf diesem Wege viele Verwandte, Freunde und Bekannte von CF-Patienten motivieren zu kénnen, als férdernde Mitglieder diese wichtige Arbeit
mitzutragen.

Wir brauchen lhre Hilfe!

Vielen Dank im Voraus! Das CF-Team S
BN N NN N N N S S S D B D B B B B B BB BB D BB BN D D B BB B BN B B B - I I - S - ..

BEITRITTSERKLARUNG  ontschefiroseXhi

zur Cystischen Fibrose Hilfe Osterreich (CFHO) fiir fordernde Mitglieder S

D Ja, ich méchte die Cystische Fibrose Hilfe Osterreich (CFHO) unterstiitzen.

Titel, Vor- und Zuname

PLZ | Ort [ StraBe

Telefon [ Handy [ Fax [ E-Mail

Ich bin damit einverstanden, Informationen der CFHO per E-Mail zu erhalten. |:| Ja |:| Nein

Mitgliedsbeitrag: € 50 pro Jahr (2006)

Férdernde Mitglieder unterstiitzen die CF-Arbeit durch einen héheren Mitgliedsbeitrag, sind aber nicht stimmberechtigt. (’,}’
Beendigung der Mitgliedschaft durch schriftliche Kiindigung an das Biiro der CF Hilfe Osterreich bis spatestens 30.11. des laufenden Jahres. QQ
Durch meinen Beitritt zur CFHO bin ich berechtigt, alle Angebote der CFHO zu niitzen. ) é QJQ
Ich beziehe 3x jahrlich die Vereinszeitung ,Leben mit cystischer Fibrose" und unterstiitze die Arbeit und die Anliegen der CFHO. Q \E%
&S
. ®
NI
Datum Unterschrift (2 <Zz\ §
. . S . . (\Q_)\_ ) QQ’Q 0‘;%
Cystische Fibrose Hilfe Osterreich ® A-2540 Bad V6slau, Hanuschgasse 1 @ T: (02252) 89 00 18  F: 0(02252) 89 00 18-15 o & &Q’
E-Mail: office@cf-austria.at ® www.cf-austria.at & S < X
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Ordentliche Generalversammlung
vom 4. Marz 2006

Tatigkeitsbericht

Das Jahr 2005 war geprdgt von zwei groBen
Themen: Die Bemiihungen um einen gemeinsa-
men Dachverband aller &sterreichischen CF-
Vereine und das gemeinsame Projekt der 6ster-
reichweiten Qualitatssicherung der CF-Zentren.
Die Datenerfassung fiir die Qualitdtssicherung
hat in fast allen CF-Zentren begonnen und wir
hoffen, schon im Jahr 2006 den ersten gemein-

samen Berichtsband erstellen zu kdnnen.

Die Vision eines gemeinsamen Dachverbands

konnte leider nicht verwirklicht werden. Nach

dem Austritt des Wiener Regionalvereins stand
der Dachverband Ende des Jahres 2005 vor einer
schwierigen Entscheidung:

Auflésung - Umstrukturierung - Weiterfihrung
Die Generalversammlung entschied sich fir eine

Umstrukturierung - Details siehe nachfolgend.

Weitere Aktivitdten, die organisiert wurden:

CF-Tagung 2005, vier Prasidiumssitzungen, zwei
Generalversammlungen (eine ordentliche | eine
auBerordentliche), eine Arbeitstagung, zwei

Treffen mit den Vertretern aller Regionalvereine.

Die Zeitung ,Leben mit Cystischer Fibrose"
erschien im Jahr 2005 wegen der Umstruktu-
rierung nur zwei Mal. Dariiber hinaus hat die
CFHO an den Vernetzungstreffen 2005 der ArGe
Selbsthilfe teilgenommen sowie auch an einem
4-teiligen Ausbildungsseminar zum Thema
Kompetenzentwicklung in Selbsthilfegruppen.

Derzeitige Arbeitsthemen in der ArGe:
@ Deckelung von Selbstbehalten
@ Anrechnung von Pensionsjahren fiir

pflegende Mutter und vieles mehr

Der neue Vorstand

Bei der letzten Generalversammlung wurden

folgende Personen in den Vorstand gewahlt:

Obfrau Ursula Novak
Kassier Ulrike Neugebauer-Liebl
Schriftfihrer Mag. Eva Roth
Arzt Univ.-Prof. Dr. Maximilian Zach

Physiotherapeutin Dr. Beatrice Oberwaldner

Erwachsenenvertreter Alexandra Aichhorn
Erwachsenenvertreter Claudia Grabner
Regionalvertr. Steiermark Doris Hubner
Regionalvertr. Salzburg Heidi Egartner

Regionalvertr. Karnten  Martha Kruschitz-Lederer

CFHO in Zahlen

Spenden & Zuschuisse

CFHO-Projektaufstellung Zuschiisse
Projekte (auszugsweise) Ergebnis in € an Mitglieder der Regionalvereine in €
Spendeneinnahmen 19.372,79 Wien 6.391,00
(davon € 11.000 von Licht ins Dunkel) Sl 2.463,00
CF-Tagung 8.339,12 Kérnten 1.489,00
Mitgliedsbeitrdge RV 12.513,24 Salzburg 2.426,00
Zeitung -8.265,86
Unterstiitzungen -12.606,00
Qualitdtssicherung -8.361,38 Beitragszahlungen der Regionalvereine
Administration -15.758,69 an den Dachverband in €
Wien 3.542,80
Summe der Einnahmen 55.408,99 Steiermark 3.542,80
Summe der Ausgaben -60.175,77 Karnten 864,64
Ergebnis/Verlust -4.766,78 Salzburg 2.089,28

Neue Struktur fiir den Dachverband

Um wieder gut und effektiv weiterarbeiten zu
kénnen, wurden in der letzten Generalversamm-
lung folgende Beschliisse gefasst:

@ Der Dachverband CF Hilfe Osterreich (CFHO)
wird ein Osterreichweit tdtiger Verein, der
sowohl Vereine und Selbsthilfegruppen als
auch Einzelmitglieder aufnehmen kann.

@ Die CFHO kiimmert sich vor allem um jene
Zentren, aus denen der GroBteil ihrer

cy§|'is¢k:he ﬁhros()e%hilfe

Mitglieder kommt. Das sind zurzeit Steier-
mark, Salzburg und Kérnten.

@ Dariiber hinaus betreibt die CFHO wichtige
Anliegen aller CF-Patienten.

@® Die CF Hilfe Osterreich setzt Arbeitskreise
ein, um effektiver konkrete Anliegen umset-
zen zu kénnen.

@® Die Zeitung ,Leben mit Cystischer Fibrose”
wird mit drei Ausgaben pro Jahr fortgesetzt.

Die Zeitung wird Nicht-Mitgliedern im
Abonnement angeboten (€ 15 pro Jahr).

@ Die nichste CF-Tagung findet 2007 statt.

@® Jeder, der die Angebote der CFHO in
Anspruch nehmen und ihre Anliegen unter-
stiitzen will, kann der CFHO beitreten.

@ Der jihrliche Mitgliedsbeitrag (2006) be-
tragt fir CF-Betroffene € 25 und fir
fordernde Mitglieder € 50.

LEBEN MIT CYSTISCHER FIBROSE
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Zuschusse

Die CF Hilfe Osterreich unterstiitzt CF-Patienten,
die Mitglied der CFHO sind, einerseits mit einem
Zuschuss zu homdopathischen Behandlungen
und andererseits mit einem Zuschuss zu Thera-

pieaufenthalten am Meer.

Wie kommt man zu diesen
Unterstlitzungen?

Zuschiisse zu homoopathischen Behandlungen:
Pro Monat kann eine Rechnung eingereicht
werden, wobei pro Behandlung € 20 von der CF

Hilfe Osterreich Gbernommen werden. Wichtig:
Die Rechnungen kénnen héchstens drei Monate
im Nachhinein eingereicht werden. Die Kopie
der Rechnung wird mit einem Antrag (Konto-
nummer und Bankleitzahl nicht vergessen) an
die Adresse der CFHO geschickt.

Zuschiisse zu Therapieaufenthalten:

Das Formular zur Unterstiitzung von Therapie-
aufenthalten auf Seite 2 kdnnen Sie auch im
Internet unter www.cf-austria.at downloaden

oder im Biiro der CFHO anfordern. Dieses
Formular bitte ausgefiillt an die CFHO schicken
und zusatzlich eine Hotel/Flugbestatigung beile-
Ihrem

gen oder eine Ansichtskarte von

Urlaubsort an die CFHO schicken.

Dreiwdchiger Aufenthalt:
€ 363 pro Patient und Jahr

Zweiwdchiger Aufenthalt:
€ 200 pro Patient und Jahr

Einwdchiger Aufenthalt:
€ 100 pro Woche, max. 3 Wochen pro Jahr

Cystische Fibrose Hilfe Osterreich

Osterreichweit titiger Verein
A-2540 Bad Voslau, Hanuschgasse 1
Telefon: (02252) 89 00 18

Fax: (02252) 89 00 18-15

E-Mail: office@cf-austria.at
Internet: www.cf-austria.at

—CF-KONTAKT

Spendenkonto:

Bank Austria Creditanstalt

Konto 503-315464/00, BLZ 12000
lautend auf ,Cystische Fibrose Hilfe"

ABO:

Ja, ich méchte ,Leben mit Cystischer Fibrose" abonnieren und akzeptiere
nachfolgende Abo-Bedingungen (Abo-Info):
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Titel, Vor- und Zuname

PLZ | Ort [ StraBe

Telefon [ Handy / Fax | E-Mail

Datum Unterschrift

Ich bin einverstanden, dass meine Daten bei der CF Hilfe Osterreich elektronisch gespeichert und verarbeitet werden.

Bitte senden Sie diese Abo-Bestellung per Post oder Fax an: (02252) 89 00 18-15
Cystische Fibrose Hilfe Osterreich, Hanuschgasse 1, A-2540 Bad Véslau

Abo-Info:

cystische fibroseXhilfe

(mukoviszidose)
OSTERREICH

Preis fir ein Jahresabo (3 Ausgaben): € 15. Die Zahlung erfolgt mittels Erlagschein. Die Zeitschrift wird per Post zugestellt. Das Abo gilt bis auf Widerruf; Aomeldung ist

schriftlich nur zum Jahresende bei vorausgehender vierwochiger Kiindigungsfrist méglich.




Umfassende
Pseudomonas
Therapie

von Griinenthal

Griinenthal GmbH
2345 Brunn/Geb., Campus 21, Liebermannstr. A01/501 . -
Telefon: (02236) 37 95 50-0, Fax: (02236) 37 95 04 lhre Griinenthal GmbH ~ GRUNENTHAL



