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Aufgaben des Vereines (1)

« Wissen sammeln (Gesprache, Publikationen, Kongresse, etc.)
« Wissen kompakt weitergeben (Informationsveranstaltungen, Website, FB, Briefe)
« Initileren: zur Verbesserung der Diagnose und Therapie/Betreuung;

« Ermoglichen: Kommunikation; Freude am Leben (Kaffeeplausch, Austauschplattformen)
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Aufgaben des Vereines (2)

« Telefonbetreuung

« Austausch mit und Mitarbeit bei anderen einschlagigen (auch internationalen)
Organisationen

- Vertreten (gegenuber OGK, Pharmafirmen, 6ffentlichen nationalen und internationalen
Institutionen)

« Mediation
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Mitgliedschaft im Verein

« derzeit etwa 80 Mitglieder

« Aufnahme neuer Mitglieder jederzeit und ohne Einschrankung flr Patientinnen, deren
Angehorige und deren Betreuerinnen

« Mitgliedsgebuhren: keine, Spenden auf freiwilliger Basis.
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Was wir derzeit tun

« Personliche Treffen mit Patienten : Kaffeeplausch zur Forderung der Kommunikation
zwischen den Patienten

« Arbeit an einer Erweiterung des Telefonservice

- Organisation von Informationsveranstaltungen gemeinsam mit Arzten in den 4 groRten
Stadten Osterreichs

« Prasenzin den sozialen Medien (facebook, instagram)
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Was wir derzeit tun

 Informationsplattform: Website (www.amyloidosis-austria.at),Informationstreffen mit
Patienten, Briefe an Patienten, Telefonservice

- Laufende Kontakte mit Arzten, die an der Diagnose und Behandlung von Amyloidose
arbeiten: Personlich (u.a. Osterreich-Rundreise), telefonisch, email.

« Laufende Kontakte mit Vertretern der Pharmaunternehmen: Mitarbeit in Arbeitsgruppen,
Zuhoren und Verstehen

» Laufende Kontakte mit den Gesundheitsbehtrden, insbesondere OGK, aber auch auf EU-
Ebene, im Hinblick auf Zulassung und Verfugbarmachung von Medikamenten

« Mitarbeit beim Aufbau einer Datenbank

« Bewusstsein und Wissen Uber die Amyloidose verbessern: Teilnahme an Kongressen (z.B.
ISA 2022, etc.), Vortrage
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Was wir planen

« Regelmallige Zoom Meetings zu interessanten Themen und Neuigkeiten — dazu wollen wir prominente
Arzte fUr Prasentationen gewinnen

« Austausch innerhalb einer WhatsApp Gruppe
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Was uns wichtig ist

Wissen bei den Betroffenen zur raschen Diagnose und zur richtigen Therapie

Interdisziplindre Sichtweise

Reger Wissensaustausch, national und international

Zentrale Datenbank zur Verbesserung der Therapie und der Amyloidoseforschung
 Arzte: Kardiologen, Neurologen, Himatologen, Nephrologen
* Patienten
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