CYSTISCHE FIBROSE - FIBROSI CISTICA
MUKOVISZIDOSE-HILFE W ASSOC. FIBROSI CISTICA

Tatigkeitsbericht Jahr 2024

Ende des Jahres 2024 zdhlte die Vereinigung 84 Patienten — Mitglieder.

Im Laufe des Jahres trat der Ausschuss fiinft Mal zu Sitzungen zusammen. Insgesamt leistete der
Vorstand im Jahr 2024 ca. 330 Arbeitsstunden.

Januar — Marz
Die Jahresabrechnung fand im Sitz der Vereinigung in der G. Galilei Str. 4/A in Bozen statt.
Die Jahresvollversammlung fand im Cevedale Saal der Messe Bozen statt.

Unsere Wanderausstellung ,Sagen und Legenden aus Siidtirol” wurde in den Krankenhdusern von
Meran, Schlanders und Sterzing ausgestellt.

April — August

Die Mitglieder kamen zum Sommer Grillfest in Latzfons zusammen.

September — Dezember

Auch dieses Jahr fand auf dem Bauernmarkt in Brixen im Oktober wieder unser bestens besuchter
Tirtln Stand statt. Neben dem Verkauf der Tirtln war diese Aktion auch eine willkommene
Gelegenheit fiir zahlreiche Mitglieder unserer Vereinigung, um sich zu treffen und auszutauschen.

Seit Oktober steht den Mitgliedern ein Online Pilates Kurs zur Verfligung.

Im November nahm die Mukoviszidose Hilfe Siidtirol an der Freiwilligen Messe Bozen im Rahmen der
Biolife Messe teil.

Auch der bereits zur festen Tradition gewordene Weihnachtsmarkt in Villanders fand Ende November
wieder statt. Genau wie in den Vorjahren, war der von Frau Wally Kusstatscher und anderen
Mitgliedereltern organisierte Stand auch dieses Mal ein grol3er Erfolg.

Kleiner, aber nicht weniger geschdtzt, ist unser alljahrlicher Stand am Weihnachtsmarkt in St. Jakob
bei Leifers, der auch dieses Jahr wieder im Dezember stattfand.
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Der Verschdnerungsverein Kiens/Ehrenburg hat zu Gunsten der Mukoviszidose Hilfe Siidtirol einen
Nikolausumzug organisiert.

Die Uberetscher Kaufleute haben auch im Jahr 2024 wieder an unsere Vereinigung gedacht und uns
mit ihren Spenden unterstutzt.

Zu unseren wichtigsten Aufgaben gehort selbstverstandlich die moralische, beratende und finanzielle
Unterstiitzung unserer Mitglieder und deren Familien, welcher wir das ganze Jahr liber nachgehen.

Die Zusammenarbeit mit Ndhe hilft heilen ging auch im Jahr 2024 weiter und umfasste die Teilnahme
an Sitzungen, die Aufnahme eines Weihnachtssong sowie die Benefiz Aktion Familienhotels Sudtirol.

Unsere Vereinigung unterstitzte auch 2024 Forschungsprojekte der Tirol Kliniken (mit 10.000,00 Euro
und 4.000,00 Euro) und der Lega ltaliana Fibrosi Cistica (mit 35.000,00 Euro fiir ein
Zweijahresprojekt).

AuBerdem konnte die Vereinigung ein personliches Treffen mit Fr. Dr. Avesani, medizinische Leiterin
der Rechtsmedizin des Sudtiroler Sanitdtsbetriebs, beziiglich des haufig zu Schwierigkeiten und
Unklarheiten filhrenden 104er Gesetzes arrangieren.

Bei den anhaltenden Verfiigbarkeitsengpdssen des Medikaments Creon stand die Vereinigung ihren
Mitgliedern mehrfach in beratender Funktion oder mit konkreter Hilfe zur Seite.

Bozen, 22.04.2025 e rene,Am; )
P %sg r

identin

MUKOVISZIDOSE-HILFE SUDTIROL EO

1-39100 Bozen e Galileistrale 4A 1-39100 Bolzano ¢ Via Galilei 4A
Tel. +39 388 3899944 infoldmuko-bz.it » www.mukoviszidose-bz.it n
UNSER SPENDENKONTO | CONTO DONAZIONI: Raiffeisenkasse Schlern Rosengarten Cassa Raiffeisen, IBAN IT 94 S 08065 58322 000301236211
RUNTS 77805 e Steuernummer | Codice fiscale 94106070215

ASSOC. FIBROSI CISTICA ALTO ADIGE 0DV




