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Vorwort

Liebe Unterstlitzer:innen, Freund:innen und Mitglieder,

Wir konnten im Jahr 2025 gemeinsam mit unserem Lungenkinder-Forschungsverein wie-
der viel erreichen! Wir waren und sind auch weiterhin durch unsere Service-Hotline rund
um die Uhr fir unsere Mitglieder erreichbar und tGber die WhatsApp-Gruppen in den ein-
zelnen Bundeslandern findet eine rege Vernetzung statt. Zudem konnten wir heuer den
12. Wiener Zoolauf im Tiergarten Schénbrunn durchfiihren. Die beste Nachricht ist, dass
wir auch dieses Jahr wieder Treffen veranstalten durften. So gab es Patiententreffen in
Wien, Graz und Velden. Wie wichtig diese Events fiir die Mitglieder von PH Austria sind,
merkt man durch das erfreute und positive Feedback, welches uns immer wieder erreicht
und durch die zahlreiche Teilnahme. Der Erfolg unserer Arbeit spiegelt sich auch in der
sehr hohen Mitgliederzahl von derzeit 525 eingetragenen Mitgliedern wider. Dies ist fur
ein kleines Land wie Osterreich eine tiberdurchschnittlich hohe Mitgliederanzahl. Wir hof-
fen, dass es auch weiterhin moglich bleibt, Mitglieder bei unseren Infotagen und Work-
shops personlich anzutreffen.

Lungenhochdruck ist derzeit noch nicht heilbar, deswegen ist die Forschung von beson-
ders groRer Bedeutung. Mit unserem Lungenkinder Forschungsverein bemiihen wir uns,
diese finanziell so gut wie moglich zu unterstiitzen. Wir freuen uns das wir heuer das For-
schungsteam von Univ.-Prof. Irene Lang einen Scheck von Gber 12 770€ Gbergeben durf-
ten. Obwohl auch im Jahr 2025 in der Forschung wieder viel vorangegangen ist, ist das
Ziel "Heilung"‘ noch in weiter Ferne. Wir werden uns also weiter bemihen, Spendengel-
der zu lukrieren und tber die Krankheit aufzuklaren.

Wir mdchten uns bei unseren Sponsor:innen und allen Unterstiitzer:innen bedanken,
ohne die all dies nicht moglich ware.

Gerald Fischer
Obmann



Uber PH Austria - Initiative Lungenhochdruck

Pulmonale Hypertonie (PH) ist der Oberbegriff fiir eine Gruppe verschiedener chronischer
Erkrankungen, die die Lunge und das Herz betreffen. Die PH Austria - Initiative Lungen-
hochdruck ist ein gemeinniitziger Verein, der alle, die an Lungenhochdruck leiden, dabei
unterstitzt, Zugang zu Informationen, Behandlungen, und Unterstiitzungsleistungen zu
bekommen. Zudem vertritt der Verein Betroffene und setzt sich fiir eine friihere Diagnose,
bessere Betreuung, hohere Lebensqualitat und arztliche Versorgung ein. Mit dem zuge-
horigen Lungenkinder Forschungsverein wird die Forschung an Therapiemaglichkeiten fiir
Lungenhochdruck geférdert bzw. ermdglicht.

Unser Ziel

Unser Ziel ist die Gleichberechtigung aller Lungenhochdruck-Patientinnen in Osterreich
zu gewihrleisten, damit alle Betroffenen in ganz Osterreich die bestméglichen Leistungen
erhalten. Zusatzlich bemihen wir uns, die Lebensqualitdt zu verbessern, Betroffenen in
Sozialangelegenheiten zu unterstlitzen und mit unserem Service allen Betroffenen mit
Rat und Tat zur Seite zu stehen und immer ein offenes Ohr fiir sie zu haben. Wichtig fir
uns ist es, Betroffenen das Gefiihl zu geben, dass sie gehort und verstanden werden. Wir
sind Anlaufstelle fiir alle PH-Patient:innen in ganz Osterreich, kein Problem ist zu klein fiir
uns! Eine US-amerikanische Studie Uber Patient:innenorganisationen - mehr dazu auf
https://Innk.in/akhf - hat dazu Folgendes ermittelt:

Internationale Studie: Betroffene die sich einer Patientenorganisation anschlieBen,
kénnen durch Information und Gemeinschaft besser mit ihrer Erkrankung umgehen

88,5 % der Teilnehmer hatten mehr Vertrauen in sich selbst

88,5 % brachten mehr Verstandnis fir die Notwendigkeit einer
Rechtsherzkatheter Untersuchung auf

86,2 % verstanden den Verlauf und die dazugehorigen Symptome der
Erkrankung besser

83,9 % konnten mit den Symptomen besser umgehen

82,7 % splirten Verbesserung der Lebensqualitat

80,4 % nahmen ihre Medikamente ein wie verordnet



https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/20458940211013258?msdynttrid=l1okJW9eDZkdaVg5-1jsUzkYhrYG4mro0MmqYDm4bYg

Vereinsvorstand

Obmann Gerald FISCHER
SchriftfUhrerin Eva OTTER
Kassierin Maleen FISCHER
Mitglieder

Derzeit zahlt der Verein PH Austria — Initiative Lungenhochdruck knapp 525 Personen als
Mitglieder in Osterreich.



Unser Aufgabenbereich

Biiro Initiative Lungenhochdruck

Wir betreiben ein Bilro in der WilhelmstraRe 21, 1120 Wien, das Werktags von 10:00 bis
16:30 durch unsere Mitarbeiter:innen besetzt ist. Unser Team besteht aus zwei Angestell-
ten und einem ehrenamtlichen Mitarbeiter (Obmann). Tel.: 01/4023725, E-Mail:
info@phaustria.org

Infotage

Mehrmals im Jahr veranstalten wir Infotage mit wissenschaftlichen Vortragen, um unsere
Patient:innen auf dem Laufenden zu halten. Zudem finden im Jahr auch Plaudermeetings
statt, bei denen Betroffene die Gelegenheit haben, sich untereinander auszutauschen
und ganz unter sich zu sein.

Service fiir Betroffene

Neben sozialer Betreuung und Beratung bieten wir unseren Patient:innen Beratungsstun-
den im AKH und einen 24-Stunden-Telefonservice an, und sind somit immer fir sie er-
reichbar. 2025 konnten wir auch unsere Projekte fortfiihren, um allen PH-Patient:innen
psychologische und erndhrungswissenschaftliche Unterstiitzung anzubieten. Zur weite-
ren Vernetzung betreuen wir in den einzelnen Bundeslandern WhatsApp-Gruppen.

Awareness

Um die seltene Krankheit Lungenhochdruck bekannter zu machen, veranstalten wir re-
gelmaRig Events, wie den Zoolauf im Wiener Zoo und initiieren interessante Projekte, wie
die landeribergreifende Blaue-Lippen-Kampagne, die wir zum Welt-Lungenhochdruck-
Tag ins Leben gerufen haben.

Information

Wir versenden vier Mal pro Jahr einen Newsletter an alle unsere Patient:innen und Un-
terstitzer:innen (im Jahr 2025 wurden jeweils zwei Ausgaben, Frihling/Sommer und
Herbst/Winter zusammengelegt, um Ressourcen zu sparen). Zusatzlich betreiben wir eine
informative Homepage, die wir gerade brandneu gestaltet haben und verschicken mo-
natlich einen elektronischen Newsletter. Unsere Mitglieder, Betroffene und die interes-
sierte Offentlichkeit werden iiber unseren Facebook- und Instagram-Account, sowie un-
serem Youtube-Kanal auf dem Laufenden gehalten.


mailto:info@phaustria.org

Aufklédrung und Unterstiitzung fiir Betroffene

Veranstaltungen fiir Mitglieder 2025

10.Marz

20. Marz
23.April

29. April
17.Mai

30. Juni
5.September
12. September
15. November
22. November

26.November

Generalversammlung
Infotag Velden
Vergissmeinnicht Dank Event
Infotag St. Polten
Grafenegg

Leben mit Pumpe 1.Teil
Leben mit Pumpe 2.Teil
Infotag Graz

Infotag Wien
Jugendtreffen Wien
Ehrung NO Selbsthilfe



Infotag Kdirnten

Dieses Jahr fand der Infotag am 20. Marz in Velden, im schonen Hotel Post der Familie Wrann
statt.

Informativ — hochkaratig besetzt — gut
besucht —emotional.

Keine Formulierung trifft den Kern dieses
Treffens so gut wie diese Worte. Mit
herausragenden Vortragenden wie OA Dr.
Tamara Buchacher, Klinikum Klagenfurt,
Univ.-Prof. Dr. Irene Lang und Univ.-Prof. Dr.
Christian Gerges, beide AKH Wien, konnten
wir exzellente Redner:innen gewinnen, die il
das Event bereicherten. Die Vortrige [
deckten eine breite Themenpalette ab — von
der Risikostratifizierung liber Therapieziele =& ‘ .
bei PH bis hin zu Therapie-Algorithmen gemaR den Empfehlungen des WSPH, also das
Weltsymposium fiir PH, welches 2025 in Barcelona stattfand.

Ebenfalls spannend war die Prasentation von OA Dr. Tamara Buchacher, Klinikum Klagenfurt.
Ihr Vortrag, hervorragend visuell dargestellt, behandelte den EinfluR der Genetik auf die
Therapie bei der pulmonalen Hypertonie. Ein zentrales Thema war die Ballonangioplastie
(BPA), eine vielversprechende Therapieoption fiir zahlreiche Patienten mit der Diagnose
CTEPH. Auch unsere BAC-Plattform fand ihren Platz im Programm, wobei Hall Skaara,
PHAEurope und Eva Otter, PH Austria anschaulich die vielfaltigen Moglichkeiten dieser
innovativen Plattform erlauterten.

Ein gelungenes Treffen, bei dem so
viele Teilnehmer:innen wie noch
nie in Karnten teilnahmen. Es
wurden viele Fragen aus dem
Publikum gestellt, die
selbstverstandlich alle beantwortet
werden konnten. Zum Ausklang
gab es ein gemitliches Bei-
sammensein und gutes Essen. Da
wollen wir uns doch bei unseren
Sponsoren bedanken, die diesen
Infotag moglich gemacht haben!




Vergissmeinnicht Dank Event

Am 23.4. fand das jahrliche Vergissmeinnicht Dank
Event im wunderschonen Schlossgarten Schonbrunn
statt. Jacqueline war flr uns dabei.

Als Zeichen des Danks verteilten die gemeinniitzigen
Einrichtungen der Initiative , Vergissmeinnicht” 2.000
Vergissmeinnicht-Samentépfe in ganz Osterreich.

Die vom Fundraising Verband Austria ins Leben geru-
fene Initiative Vergissmeinnicht hat es sich zur Aufgabe
gemacht, in Zusammenarbeit mit der Notariatskammer
flachendeckend zum Thema Testamentsspende und
Erbrecht aufzuklaren.

Spendenzwecke im letzten Willen zu verankern, liegt
international im Trend. Auch hierzulande haben sich
Testamentsspenden im vergangenen Jahrzehnt ver-
doppelt. Griinde sind ein wachsender Wunsch, tber
das Leben hinaus positive Spuren hinterlassen zu wol-
len, und nicht zu vergessen der demographische Wan-
del.
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Infotag St.Polten

Gemeinsam stark bei PH - Ein erfolgreicher Austausch nach langer Pause

Wir schreiben den 29. April 2025. Ge-
nau nach zwei Jahren Unterbrechung
war es endlich wieder so weit: Unser
Infotag konnte im Hotel Gasthof Graf
in St. Polten stattfinden. Ein Ereignis,
das von vielen Betroffenen, Angehori-
gen und Fachpersonen mit groRer
Freude erwartet wurde. Die Veran-
staltung bot nicht nur aktuelle Infor-
mationen rund um die pulmonale Hy-
pertonie, sondern auch wertvolle Ge-
legenheiten zum Austausch, zur Ver-
netzung und zur gegenseitigen Unter-
stltzung.

Die Teilnehmenden erwartete ein vielseitiges und informatives Programm mit drei Themen-
schwerpunkten:

e Diagnoseverfahren bei pulmonaler Hypertonie

In einem einfiihrenden Vortrag von OA Dr. Helena Schramm, Uniklinikum St. Pélten, Kardi-
ologie, wurde das Krankheitsbild genau geschildert. Danach stellte sie die neuesten Ent-
wicklungen in der Diagnostik vor. Die Referentin erklarte, wie wichtig eine friihzeitige und
prazise Diagnosestellung ist, um eine effektive Therapie einzuleiten. Bildgebende Verfah-
ren, Herzkatheteruntersuchungen und Labordiagnostik wurden zur Sprache gebracht.
Hervorgehoben wurde die interdisziplindre Zusammenarbeit bei der Diagnostik, welche ein
entscheidender Faktor fiir den Therapieerfolg ist.

Moderne Therapien bei CTEPH (chronisch-thromboembolischer pulmonaler

Hypertonie)

Ein weiteres Highlight war der Beitrag von Prof. Dr. Julia Mascherbauer, Leiterin der
klinischen Abteilung Innere Med 3, Kardiologie im Uniklinikum St. Pélten, zu den aktuellen
Behandlungsmoglichkeiten bei CTEPH. Neben der operativen Entfernung von Thromben
(PEA — Pulmonale Endarteriektomie) wurden auch medikamentdse und interventionelle
Ansatze wie die Ballonpulmonalangioplastie (BPA) thematisiert. Die Expertin ging auf
individuelle Therapieentscheidungen ein und betonten die Fortschritte, die in den letzten
Jahren erzielt wurden.

Psychische Widerstandsfahigkeit im Umgang mit der Erkrankung

Ein emotionaler und zugleich motivierender Programmpunkt war der Vortrag von Mag.
Johanna Groth, Klin.- und Gesundheitspsychologin, zum Thema psychische Resilienz. Viele
Teilnehmende berichteten von Herausforderungen im Alltag mit einer chronischen
Erkrankung. Hier konnten Impulse gegeben werden, wie man durch Achtsamkeit, soziale
Unterstiitzung und Selbstflirsorge die seelische Gesundheit starken kann. Der Vortrag stief§
auf grolles Interesse und regte zu weiterfiihrenden Gesprachen an.
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Neben den Fachvortragen stand das Miteinander im Mittelpunkt. Viele Teilnehmer:innen
nutzten die Gelegenheit, um mit anderen Betroffenen ins Gesprach zu kommen, eigene Erfah-
rungen zu teilen und sich gegenseitig Mut zu machen. Auch der direkte Austausch mit den
Expert:innen wurde sehr geschéatzt. In lockerer, angenehmer Atmosphére und bei gutem Es-
sen entstanden viele wertvolle Gesprache. Das grofSe Interesse und das positive Feedback zei-
gen, wie wichtig solche Begegnungen fiir die Betroffenen sind. Veranstaltungen wie diese tra-
gen dazu bei, Wissen zu vermitteln, Unsicherheiten abzubauen und neue Hoffnung zu geben.
Insgesamt konnen wir von einem gelungenen Tag mit Blick in die Zukunft sprechen. Wir be-
danken uns herzlich bei allen Teilnehmenden, Vortragenden und Unterstlitzer:innen, die die-
ses Treffen moglich gemacht haben.
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Grafenegg

' Am 17. Mai 2025 war es wieder soweit!

Im Rahmen der Design Days 2025 in Grafenegg
wurde der Oldtimer Guide 2025 in der ,Alten
' Scheune” prasentiert und viele Gaste nutzten
. diese Gelegenheit, um die 19. Auflage des
"Kompass, der uns durch die Szene flihrt" - wie
Helmut Zwickl es einst so treffend formulierte -
gemeinsam zu feiern.
Das Motto des OLDTIMER GUIDE 2025 lautet
: »,Made in Austria“, denn gerade die Historie von
Marken wie Puch, Steyr oder Austro Daimler - und noch viele andere im Guide gelisteten Un-
ternehmen - haben 6sterreichische Wurzeln. Die Bildebene des Guides riickt dazu die Arbeiten
des 6sterreichischen Kiinstlers Chris Rosenberger in den Mittelpunkt, denn sein unverwech-
selbarer Stil ist gepragt von horizontalen aquarell-artigen Verlaufen, wassrigen Linien und
Tropfspuren, mit denen er viel Dynamik schafft und dies alles gekonnt-virtuos in unzahligen
Malschichten mit seiner zweiten groRen Leidenschaft, den Motiven aus der Automobilwelt
und dem Rennsport, kombiniert. Deshalb wurde auch das Cover des OLDTIMER GUIDE 2025
von ihm gestaltet.
Erstmals wurde im Rahmen der Prasentation - in Kooperation mit dem Auktionshaus Humer
Granner - eine Charity-Auktion zugunsten der Lungenhochdruckinitiative durchgefiihrt. Die PH
Austria — Initiative Lungenhochdruck ist ein gemeinnitziger Verein, der alle, die an Lungen-
hochdruck leiden, dabei unterstitzt, Zugang zu Informationen, Behandlungen und Unterstiit-
zungsleistungen zu bekommen. Zudem vertritt der Verein Betroffene und setzt sich fir eine
frihere Diagnose, eine bessere Betreuung, eine hohere Lebensqualitat und eine arztliche Ver-
sorgung ein. Mit dem zugehorigen Lungenkinder Forschungsverein wird die Forschung an The-
rapiemoglichkeiten fiir Lungenhochdruck gefordert bzw. ermdoglicht.
Das Auktionshaus Humer Granner versteigerte flir den guten Zweck das Originalgemalde Puch
500 von Chris Rosenberger Artworks, dass auch das Cover des OLDTIMER GUIDE 2025 ziert,
eine 1986er Honda Z50RD ,,Christmas Special“, eine Zapfsaule Martin & Schwartz 1950 Model
80, Texaco Fire Chief”, eine 1958 er MV Agusta 125 Turismo Rapido America und einen 1990er
Fiat Panda 4x4. Der Aufschlag auf den Hammerprels wurde zugunsten der Initiative Lungen-
hochdruck gespendet. Ry 4
Mit einem Danke an das medianet Oldti-
mer Guide Team sowie an alle Unterstiit-
zer des OLDTIMER GUIDE in den letzten
Jahren endete die Prasentation mit einem
Szene- und Branchentalk, bei dem natdir-
lich auch viele Benzingesprache rund um
die klassischen Automobile gefiihrt wur-
den, bei , | eat Vienna“ und ,Tasty Ori-
ent” Kulinarik und dem einen oder ande-
ren Drink.
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Leben mit Pumpe 1. Teil

Am 30. Juni wurde ein wegweisender Meilenstein gesetzt - ein bedeutender Schritt mit
grolRem Erfolg
Erstes Treffen flir Menschen mit besonderen Bediirfnissen unter invasiver Therapie

Erstmals hatten Patient:innen, die eine invasive Therapie
bendtigen, bei einem speziell daflir organisierten Treffen die
Gelegenheit, zusammenzukommen.

Dieses richtungsweisende Zusammentreffen bot den
Betroffenen und ihren Angehdrigen nicht nur die Moglichkeit
zum Austausch, sondern auch die Gelegenheit, sich gesehen,
gehort und verstanden zu fihlen.

Begleitet wurde das Treffen von dem pharmazeutischen
Experten, Univ.-Prof. Dr. Michael Freissmuth, sowie der PH
Spezialistin Univ.-Prof. Dr. Irene Lang, beide Univeristat Wien,
die wichtige Einblicke in medizinische Hintergriinde und

A —~

mogliche Therapieanpassungen gaben. Ebenfalls anwesend ﬂa PN B -
waren Mitarbeiter der Fa. OrphaCare, DGKS Franz Weginger und DGKS Konrad Haider. Sie
gaben hilfreiche Hinweise zur Handhabung der Pumpe und stehen den Patient:innen im
Alltag unterstiitzend zur Seite.

Ihre Anwesenheit ermdoglichte direkte Gesprache, Aufklarung und individuelle Rickfragen,
was von allen Teilnehmenden als dulerst hilfreich empfunden und sehr gut angenommen
wurde.

~ Der groRe Erfolg dieses ersten Treffens hat eindrucksvoll
gezeigt, wie wichtig solche Angebote sind. Viele
| Rickmeldungen bestatigten, dass der personliche
. Austausch und die fachliche Begleitung als bereichernd und
entlastend erlebt wurden. Besonders berihrend war die
Offenheit unter den Anwesenden, sowohl bei den
Betroffenen als auch bei den Angehorigen, die diesen Tag zu
etwas ganz Besonderem machten.

Die intensive  Atmosphare, das Gefihl des
Angenommenseins und die Offenheit, mit der gesprochen
wurde, haben gezeigt, wie wichtig und notwendig solche
Begegnungen sind. Es wurde deutlich, dass neben der
medizinischen Versorgung auch menschliche Nahe,
Verstandnis und gezielte Begleitung entscheidend fiir den Weg durch die Therapie sind.

Dieses Treffen war der erste Teil einer dreiteiligen Veranstaltungsreihe, die auf
ganzheitliche Unterstitzung abzielt. In den kommenden Monaten werden wir uns
gemeinsam mit den Themen Erndhrung, soziales Leben, Reisen sowie psychologische
Begleitung befassen, mit dem Ziel, nicht nur Symptome zu behandeln, sondern
Lebensqualitat zu fordern und neue Perspektiven zu eroffnen.
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Dieses Projekt steht erst am Anfang — aber bereits jetzt ist klar: Es ist ein Weg, der
weitergehen muss.

Ein besonderes Dankeschdn geht and die Firma OrphaCare, die dieses Zusammentreffen
unterstitzt hat.

Leben mit Pumpe 2. Teil

Der zweite Teil unserer speziellen
Veranstaltungsreihe war wieder ein
ganz besonderer Nachmittag. Dieses
Mal standen die Themen Reisen und
Ernahrung im Fokus.

Viele unserer PH-Patientlnnen mit
invasiver Therapie haben uns
erzahlt, dass sie sich nach der
Diagnose lange Zeit zuriickgezogen
haben. Dass sie Angst hatten, zu
verreisen, auswarts zu essen oder
einfach wieder ,,normal“ am Leben
teilzunehmen. Genau deshalb haben il S
wir diese Reihe ins Leben gerufen —
um zu zeigen, dass Leben mit Pumpe bedeutet, wieder mitten im Leben zu stehen.

An diesem Nachmittag haben wir intensiv liber Gewichtszunahme, Durchfall und diverse
Problem mit dem Darm, aber auch liber gesunde Essgewohnheiten gesprochen. Unsere
Expertin hat praktische Tipps gegeben, wie man auch unterwegs, im Urlaub oder auf
Geschaftsreisen, gut versorgt bleibt. Wir haben Uber kleine Tricks gesprochen, die den
Alltag leichter machen: von der richtigen Aufbewahrung von Medikamenten bis hin zu
cleveren Snacks fiir lange Fahrten oder Fliige.

Unsere Vortragenden — Claudia Englisch, die das Thema
Ernahrung aufgriff, und Gerry Fischer, Obmann von PH
Austria, der zum Thema Reisen sprach, gingen besonders
auf die individuellen Bedirfnisse der Teilnehmerlnnen
ein.

Besonders berlihrend waren die personlichen
Erfahrungen, die einige unserer Patientlnnen geteilt
haben. Geschichten von der ersten Reise nach der
Diagnose, von Angsten, die Giberwunden wurden, und
von dem Gefiihl, endlich wieder Freiheit zu spliren. Es
wurde gelacht, genickt, manchmal auch geschwiegen,
aber immer war da diese besondere Gemeinschaft, die
verbindet zu spiren.

Unser Ziel ist es, Mut zu machen: Reisen ist moéglich, g
Genuss ist moglich, das Leben darf wieder Freude machen.
Gemeinsam lernen wir, wie wir den Alltag mit Pumpe meistern — Schritt fir Schritt, Thema
flr Thema.
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Infotag Graz

Am 12. September 2025 fand in Graz der
Infotag, geplant von PH Austria, statt,
eine informative und fachlich hochwer-
tige Veranstaltung rund um das Thema
pulmonale Hypertonie. Durch das Pro-
gramm flihrten Assoc. Prof. Dr. Gabor
Kovacs und Univ.OA Priv.-Doz. Dr. Phi-
lipp Douschan.

Zu Beginn stellte Eva Otter die Projekte
von PH Austria vor und gab einen Uber-
blick Gber die vielfaltigen Initiativen zur
Unterstlitzung von Betroffenen.
AnschlieBend eroffnete Dr. Nikolaus Kneidinger das Vortragsprogramm mit einem Streifzug
durch die PH in Graz. Dabei stellte er sich als neue Leitung der Pulmologie Graz vor und gab
Einblicke in die aktuelle Struktur und Entwicklung des Zentrums.

Es folgte der erste Teil des Vortrags von Prof. Kovacs, der sich mit neuen Medikamenten
und deren Einsatz in der Behandlung der PH beschaftigte. Er erlduterte moderne Therapie-
ansatze und zeigte auf, welche Fortschritte in den letzten Jahren erzielt wurden.

Nach einer kurzen Pause setzte Prof. Kovacs seinen Vortrag fort und widmete sich der Zu-
kunft der PH-Versorgung in Graz. Dabei prasentierte er Perspektiven und geplante Entwick-
lungen fir die kommenden Jahre.

Doz. Dr. Philipp Douschan berichtete anschlieRend tber IRC/ARC, die dort erzielten Fort-
schritte sowie die Zukunftspldane. Besonders im Fokus stand dabei, wie diese Entwicklungen
den Patientinnen und Patienten direkt zugutekommen und ihre Versorgung weiter verbes-
sern kénnen.

Den Abschluss bildete der Vortrag von Dr. Valentina Basin, die uns Einblicke in ihr laufendes
Forschungsprojekt gab. Ihr Thema — Sexualhormone und deren Einfluss auf PH — eréffnete
eine neue und spannende Sichtweise auf die Erkrankung und verdeutlichte, wie wichtig
wissenschaftliche Arbeit fiir ein tieferes Verstandnis der Krankheit ist.

Insgesamt bot der Infotag Graz eine duBerst interessante Mischung aus Information, For-
schung und Zukunftsperspektiven und vermittelte den Teilnehmenden einen umfassenden
Einblick in den aktuellen Stand und die Wei-
terentwicklung der Arbeit der PH-Spezialis-
ten in Graz. Mit einem guten Essen und vie-
len interessanten Gespréachen lieen wir die-
sen interessanten, aber auch fir alle Be-
troffenen und deren Angehdrige wichtigen
Tag ausklingen.

Vielen Dank an unsere Sponsoren, ohne die
diese Veranstaltung nicht moglich gewesen
ware.
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Infotag Wien

Der Infotag in Wien am 15. November bot einen umfassenden Uberblick iber aktuelle Ent-
wicklungen in der Behandlung der pulmonalen Hypertonie. Ergdnzend dazu wurden Themen
wie Resilienz, Rauchen und E-Zigaretten sowie der Einfluss von Erndhrung und Flissigkeitszu-
fuhr auf die Gesundheit besprochen. Die gut besuchte Veranstaltung richtete sich an Be-
troffene, Angehorige, Freunde und interessierte Besucher:innen. Veranstaltungsort war wie
gewohnt das Arcotel Wimberger.

Nach der BegrifRung durch Eva Otter von PH Austria,
unser Obmann Gerry Fischer konnte krankheitsbe-
dingt nicht teilnehmen, begann das wissenschaftliche
Programm mit einem Vortrag von Univ.-Prof. Dr. Irene
Lang (AKH Wien, Kardiologie).

Sie prasentierte die neuesten Erkenntnisse zu Thera-
pieansdtzen und Medikamenten bei pulmonaler Hy-
pertonie und betonte dabei, dass es sich um ein kom-
plexes Krankheitsbild handelt, welches eine individua-
lisierte Behandlung erfordert. Besonders hervorgeho-
ben wurde der moderne Ansatz, bereits frih in der Di-
agnosephase gezielte Kombinationstherapien einzu-
setzen. Studien zeigen, dass ein rechtzeitiger Therapie-
beginn die Prognose deutlich verbessern kann. Dar-

Uber hinaus wurde der zunehmende Einsatz digitaler
Technologien wie Telemedizin und Heimmonitoring thematisiert, ebenso die Bedeutung per-
sonalisierter Therapien, bei denen genetische Pradispositionen und molekulare Biomarker im-
mer starker in therapeutische Entscheidungen einflieRen.

/ " AnschlieBend berichtete Univ.-Prof. Dr. Christian Gerges
. (ebenfalls AKH Wien, Kardiologie) Gber moderne Therapie-
| formen bei CTEPH, der chronisch thromboembolischen
| pulmonalen Hypertonie. Diese besondere Form der PH ent-
steht durch chronische Blutgerinnsel in den Lungengefalien.
Die Pulmonale Endarteriektomie (PEA) wurde als nach wie
vor wirksame Methode bei geeigneter anatomischer Lage
hervorgehoben. Fortschritte in der Operationstechnik er-
moglichen heute ein praziseres Vorgehen und oftmals kuir-
zere Spitalsaufenthalte. Als interventionelle Alternative
wurde die Ballonangioplastie (BPA) vorgestellt, ein mini-
mal-invasiver Eingriff, bei dem verengte LungengefalRe mit-

i hilfe kleiner Ballons erweitert werden. Die urspriinglich aus
Japan stammende Methode hat enorme Weiterentwicklungen erfahren und zeigt mittlerweile
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deutlich verbesserte Erfolgsraten und geringere Risiken. Univ.-Prof. Lang war an dieser Ent-
wicklung wesentlich beteiligt. Erganzend dazu wurde auf die medikamentdse Therapie mit Ri-
ociguat hingewiesen, die insbesondere fir Patient:innen geeignet ist, die nicht operiert wer-
den kénnen.
Ein weiterer Schwerpunkt des Tages war der Vortrag von Univ.-Prof. Dr. Beate Schrank, Leite-
rin der Psychiatrischen Abteilung der Klinik Ottakring, die (iber die Bedeutung von Resilienz im
Umgang mit chronischen Erkrankungen sprach. Sie verdeutlichte, wie stark psychische Wider-
standskraft zu einer stabileren Krankheitsbewaltigung und einer héheren Lebensqualitat bei-
tragen kann. Resilienz entsteht durch Akzeptanz der eigenen Situation, durch aktive Auseinan-
dersetzung mit der Erkrankung und durch soziale Unterstlitzung, sei es durch Familie, Freun-
deskreis oder durch Servicecenter flr Betroffene. Erganzend stellte sie alltagstaugliche Me-
thoden wie Atemibungen, leichte Bewegung und Meditation vor, die helfen kbnnen, Stress
zu reduzieren und den Umgang mit der Erkrankung langfristig zu erleichtern. Wichtig sei vor
allem, sich auf realistische Ziele zu konzentrieren und Fortschritte statt Perfektion in den Mit-
telpunkt zu stellen.
Uber Risiken des Rauchens und die Rolle von E-Zigaretten informierte anschlieBend Dr. Lukasz
Antoniewicz (AKH Wien, Pulmologie). Er stellte klar, dass Tabakrauch mehr als 7.000 Schad-
stoffe enthalt, die Entziindungen, GefaBverengungen und Blutdruckerh6hungen verursachen
kdnnen. E-Zigaretten werden haufig als vermeintlich harmlose Alternative angesehen, enthal-
ten jedoch ebenfalls Nikotin, Aromastoffe und weitere chemische Substanzen, die ebenfalls
zu Entzlindungen und GefalRveranderungen verursachen konnen. Die langfristigen Auswirkun-
gen sind bisher unzureichend erforscht, insbesondere bei Jugendlichen sowie bei Menschen
mit bestehenden Lungenerkrankungen. Dr. Antoniewicz betonte, dass der Rauchstopp die
wichtigste MaBnahme zum Schutz der Lunge bleibt. Unterstitzungsmethoden wie Nikotiner-
satz, verhaltenstherapeutische Ansatze, Apps oder strukturierte Entwohnungsprogramme
kénnen dabei hilfreich sein.
Zum Abschluss folgte ein besonders anschaulicher Vortrag von Claudia Englisch, Diatologin,
die die Rolle einer ausgewogenen Ernadhrung fiir die Gesundheit hervorhob. Sie erlauterte,
dass eine Ernahrung reich an Gemise, Obst und Vollkornprodukten das Herz-Kreislauf-System
spirbar entlastet. Ausreichende Proteinzufuhr unterstiitzt Muskulatur und Regeneration,
wahrend eine moderate Salzzufuhr Wassereinlagerungen und zusatzliche Belastungen des
Herzens verringern kann. Ebenso wies sie auf die Bedeutung einer begrenzten Aufnahme ge-
sattigter Fette und Zucker hin, um entziindliche Prozesse zu reduzieren. Fiir PH-Patient:innen
kann je nach Medikation eine kontrollierte tagliche Flissigkeitszufuhr von Bedeutung sein. Al-
kohol sollte aufgrund seiner Wirkung auf Blutdruck und den Herzrhythmus nur in MaRen kon-
sumiert werden. Da Ubergewicht Herz und Lunge zusétzlich belastet, wird haufig ein langfris-
tig moderates Gewichtsmanagement empfohlen.
Ein wichtiger Hinweis:
Wer eine Erndhrungsberatung bei Frau Englisch in Anspruch nehmen mochte:
16. Februar 2026 von 10:00 Uhr — 16:00 Uhr bei uns im Biiro, WilhemstralRe 21, 1120 Wien
Um Anmeldung bei Eva Otter 0664/288 0 888 wir gebeten.
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Der Infotag machte insgesamt deutlich, dass erfolgreiche Therapien weit Gber medizinische
MaBnahmen hinausgehen. Sie basieren ebenso auf einem stabilen Lebensstil, mentaler Starke
und einem gut informierten, selbstverantwortlichen Umgang mit der eigenen Gesundheit und
Wissen Uber die eigene Erkrankung.

Wir danken allen Vortragenden und Sponsoren, deren Unterstiitzung diese wichtige Veran-

staltung erst moglich machte.
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Jugendtreffen Wien

PH Austria hat sich fir unsere jugendlichen Mitglieder etwas Besonderes einfallen lassen.

Die Zielgruppe waren Betroffene zwischen 17 und 30 Jahren, gerne in Begleitung einer weite-
ren Person.

Wir haben Frau Doz. Dr. Christina Binder von der Kardiologie des
AKH Wien eingeladen, um einen Vortrag zum Thema , Herzecho
verstehen” zu halten. Anschliefend gab es eine offene Frage-
runde, in der alle Unklarheiten geklart werden konnten. Der Vor-
trag kam so gut an, dass bereits Plane fir ein weiteres Treffen im
nachsten Jahr bestehen.

Beim anschlieBenden Mittagessen hatten die Teilnehmer:innen
Gelegenheit, einander besser kennenzulernen.

Die Veranstaltung fand im Hotel Wimberger statt, einem Haus, das
bereits bestens mit den Bedirfnissen unserer besonderen Gaste

vertraut ist.

' Danach stand SpaR am Programm: Wir haben das
; Datum bewusst so gewahlt, dass an diesem Wo-
chenende die Comic Con Vienna stattfand. Mit
VIP-Tickets ausgestattet, konnten unsere Ju-
gendlichen Stars wie Jamie Campbell Bower oder
Elijah Wood hautnah erleben —und natirlich ent-
standen dabei zahlreiche Fotos.
Wir bedanken uns herzlich bei der Firma MSD,
die unseren Jugendlichen durch ihre Unterstit-

zung einen wertvollen Einblick in ihr Herz ermog-
lichte und ihnen einen Nachmittag schenkte, an dem sie ihre Krankheit einmal vergessen
konnten.




Ehrung NO Selbsthilfe

Am 26. November lud der Dachverband NO Selbsthilfe — mit finanzieller Unterstiitzung des
Amtes der NO Landesregierung sowie der Osterreichischen Gesundheitskasse — zur NO Selbst-
hilfe-Landeskonferenz in den Landtagssaal des NO Landhauses in St. Polten ein.
Vertreter:innen des offentlichen Lebens, darunter

Robert Leitner, Vorsitzender des OGK-NO-Landesstellenausschusses

Elisabeth Brautigam, Vorstindin der NO Landesgesundheitsagentur

Landesrat Martin Antauer, zugleich NOGUS-Vorsitzender

Landesrat Anton Kasser

ehrten die Obfrauen und Obmanner
der Selbsthilfevereinigungen fir ihre
langjahrige ehrenamtliche Arbeit. Sie
betonten, dass gerade in herausfor-
dernden Zeiten die Tatigkeit der
Selbsthilfeorganisationen von un-
schatzbarem Wert sei.

Abgerundet wurde das Programm
durch den Vortrag ,,Mut zum Hohen-

-

flug“ des ehemaligen Skispringers : \/”‘a
Thomas Morgenstern. In finf zentra- ‘ ]

len Punkten zeigte er auf, wie man Veranderungen im Leben aktiv und mutig begegnen kann:

1. Mut, Pilot seines eigenen Lebens zu sein

2. Mut zur Begeisterung

3. Mut zur Veranderung

4, Mut im Umgang mit Druck und Riickschlagen
5. Mut zur Entscheidung

Diese Herausforderungen kennen wir doch alle — oder etwa nicht?

£/ oachvERBAND
NO SELB,AFE
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Informationen fiir Mitglieder, Betroffene und Angehoérige

T

Broschiire FRUHE DIAGNOSE + BESTE THERAPIE rm‘&AUS'rmM';EM
) ) . ) ) LEBENSQUALITAT » HEILUNG T
Wir gestalteten eine Broschiire, die Pati-

ent:innen, Angehdrigen und Unterstit- Mt S B it e e e Service fr

Patienten mit

zer:innen einen Uberblick tber unsere Ar- | w o RSO

beit geben soll. Diese Broschiire liegtin allen

PH-Ambulanzen in ganz Osterreich auf.

PH JAUSTRIA

e bt oy
Tet 31OV
Unsere Erfahrung ist ihr Vorteill

Patient:innen-Telefon

Wir betreiben drei Hotlines, liber die unsere Pati-
ent:innen uns jederzeit erreichen kénnen. Kein Prob-
lem ist zu klein fiir uns. Wir haben immer ein offenes
Ohr und geben zu vielen Themen Auskunft, Rat und
Unterstlitzung. Ausfiihrliche Kontaktinformationen
findet man auf unserer Homepage https://lungen-
hochdruck.at.

22


https://lungenhochdruck.at/uber-ph-austria/team/
https://lungenhochdruck.at/uber-ph-austria/team/

Bewusstseinsférderung, Offentlichkeitsarbeit
und Vernetzung

05. Mai World PH Day

02.Juni Spendenaktion

12. Juni 12. Wiener Zoolauf

06.-10. November APHEC & GAM 2025

Seit 2025 Du bist nicht allein — wir sind fir dich da
Juni 2023 Europaische Patientenumfrage AOP
November 2023 Weltweite Patientenumfrage PVRI

Seit 2021 Weiterfiihrung unserer 6-Minuten-Gehtest App
Laufend Weiterfiihrung der Aktion ,Meilensteine”
Laufend Oberster Sanitatsrat

Laufend PHA Europe

World PH Day

Am 5. Mai 2025 wurde weltweit der Welt-Lungenhochdruck-Tag (WHPD) gefeiert — ein wichtiger
Anlass, um auf Pulmonale Hypertonie (PH) aufmerksamzu machen: eine seltene, oft tibersehene, aber
lebensbedrohliche Erkrankung,die Menschen jeden Alters treffen kann — auch Kinder. PH Austria —
Initiative Lungenhochdruck nutzte diesen Tag erneut, um eindeutliches Zeichen fiir Betroffene zu
setzen und Bewusstsein in der Offentlichkeit zu schaffen. Zwei Sehenswiirdigkeiten wurden in der
Nacht beleuchtet:

Das Ars Electronica Center Linz
wurde in den Vereinsfarben
beleuchtet.




Das Wiener Riesenrad wurde ebenso in Blau beleuchtet — ein Zeichen fir die typischen blauen Lippen
vieler PH-Betroffener aufgrund von Sauerstoffmangel.

Spendenaktion

Am 2. Juni waren Gerry Fischer und Eva Otter, beide PH Austria, Univ.-Prof. Irene Lang mit ihrem
Forschungsteam mit Mag. Peter Thier im Wiener AKH verabredet.

Peter Thier leitet die Konzernkommunikation und das Markenmanagement der OBB. Er erzielte bei

seinem Geburtstagsfest, mit einer kurzen Prasentation
des Lungenkinder-Forschungsverein, gemeinsam mit
Maleen Fischer, eine schier unglaubliche
Spendensumme, die er personlich auch noch
verdoppelte. So kamen € 12.770,-- zuammen, die an
das Forschungsteam fir Pulmonale Hypertonie von
Univ. Prof. Irene Lang libergeben werden konnte. Mag.
Thier hatte an Ort und Stelle gleich die Méglichkeit das
Forschungslabor zu besuchen und interessante
Gesprache zu fiihren.

Ein herzliches Dankeschén im Namen des Lungenkinder
Forschungsverein fiir die vorbildliche private Initiative,
die  Patientiinnen Mut macht, und junge
Mediziner:innen anspornt in der Forschung tatig zu sein
zu wollen.

Moge es mehr Menschen wie Peter Thier auf dieser
Welt geben! 1000 Dank!
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12. Wiener Zoolauf

Strahlende Gesichter, sommerliche Abendstimmung und sportlicher Einsatz fiir den guten
Zweck
Am 11. Juni 2025 fand der 12. Wiener Zoolauf im Tiergarten Schonbrunn statt. Mit rund 2.000
Teilnehmerlnnen aus tber 30 Nationen war die Veranstaltung ein voller Erfolg. Der Reinerl6s
von etwa 40.000 Euro kommt, W|ejedes Jahr dem Lungenkmder Forschungsverem some dem
Tiergarten Schonbrunn zum Schutz ' :
bedrohter Tierarten zugute.
Unter dem Motto ,, Get breathless
for PH “ machten Laufbegeisterte,
Teams aus Unternehmen, Familien
und Freundesgruppen erneut auf die
seltene, unheilbare Krankheit Lun-
genhochdruck aufmerksam. Viele lie-
fen in bunten Kostiimen, begleitet
vom beliebten Maskottchen ,,Hipp “
, die 6 km lange Strecke quer durch
den abendlichen Tiergarten. Es ging s
vorbei an Giraffen, Elefanten und dem T|roIerhof Die emdrucksvolle Naturkulisse und das ge-
meinsame Ziel schufen eine Atmosphare, die den Lauf zu einem besonderen Highlight machte.

Ein Moment der Stille inmitten der Bewegung

Die Veranstaltung stand in diesem Jahr auch im Zeichen des Gedenkens. Angesichts der er-
schiitternden Tragddie in Graz wurde zu Beginn des Laufs eine Trauerminute abgehalten. ,,Im
Miteinander liegt in schweren Zeiten unsere Stdrke. Lasst uns Seite an Seite stehen und laufen:
fir den guten Zweck und im stillen Gedenken “, so der gemeinsame Tenor. Wer sich ent-
schied, aus personlichen Griinden auf die Teilnahme zu verzichten, erhielt vollstes Verstand-
nis. Das Startgeld konnte auf Wunsch fiir den Lauf im nachsten Jahr gutgeschrieben werden.

Starker Einsatz

Bevor es losging, brachte Moderator Lukas Traxler mit einem charmanten Warm-up Schwung
in die Menge und motivierte so die Lauferinnen.

Mit einer beeindruckenden Zeit von 19:58 Minuten sicherte sich Thomas Jonas den ersten
Platz bei den Herren, wahrend bei den Damen erneut Anna Moitzi mit 24:50 Minuten das Ziel
als Schnellste erreichte. Die Gewinnerlnnen wurden in den Altersklassen U18 und U18 ausge-
zeichnet.

Ohne Partner kein Erfolg

Der Zoolauf ware ohne die Unterstiitzung zahlreicher Sponsoren nicht moglich gewesen: Fir-
men wie AOP, Apomedica, Asphalt, Coca Cola, Eskimo, Felsinger, HDI, Hypo, Mionetto, MSD,
Octapharma, Ottakringer, Pombar, Stadt Wien Marketing, Strock, Wien Energie trugen mit
Sachspenden, Services und Engagement zur erfolgreichen Umsetzung bei.

Marchler Security sowie Schafer Versicherungen sorgten fiir Sicherheit und Schutz.
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Die Siegerehrung wurde feierlich von Eva Otter (PH Austria) und Patrick Quatember (Tiergar-
ten Schénbrunn) vorgenommen. Die Gewinnerlnnen in den jeweiligen Altersklassen wurden
nicht nur mit Applaus gefeiert, sondern erhielten als besondere ,,Trophde “ ein Panda-Stoff-
tier, ein symbolisches Zeichen fiir den Artenschutz und den guten Zweck.

Die Preise wurden von den Sponsoren Dr. Markus Pieringer (Hypo) und Dr. Christoph Klade
(AOP) Uberreicht, die damit auch ihre personliche Unterstitzung fiir das Projekt zum Ausdruck
brachten.

Ein kindgerechtes Leben fiir Lungenkin-
der

Lungenhochdruck ist eine nach wie vor
unheilbare, todliche Erkrankung der
Lungengefdlle, die statistisch innerhalb
von funf Jahren zum Tod durch Rechts-
herzversagen fihrt. Die Symptome sind
Atemnot bei Belastung, Brustschmer-
zen, Ohnmachten und blaue Lippen. Kin-
der mit Lungenhochdruck oder Pulmo-
naler Hypertension, haben die schlechteste Prognose. Sie diirfen nicht schwimmen, Rad fah-
ren, zur Schule oder auf Partys gehen, weil jede Erkaltung lebensgefahrlich sein kann.

Es gibt auch schon einen Termin fir den nachsten Zoolauf: 17. Juni 2026
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Annual Pulmonary Hypertension Conference (APHEC)
2025 in Barcelona, Castelldefels

Die diesjahrige APHEC fand vom 5. bis 9. November 2025 im Hotel Playafels in Castelldefels

(Spanien) statt. Die Konferenz brachte Mitglieder von PHA Europe, internationale Expertin-

nen und Experten sowie Industriepartner zusammen, um aktuelle Entwicklungen im Bereich
der pulmonalen Hypertonie (PH) zu diskutieren und den europdischen Austausch weiter zu

starken.

Bereits am Dienstag, den 4. November, reisten Mitarbeitende von PHA Europe an, um die
organisatorischen Vorbereitungen fiir die Konferenz zu treffen. Am Mittwoch, den 5. No-
vember, folgte die Ankunft der Mitglieder. Nach einem gemeinsamen Mittagessen fiir Vor-
stand, Mitarbeitende und Rechnungsprifer stand am Nachmittag die Generalversammlung
auf dem Programm. In diesem Rahmen fanden sowohl die internen Beratungen als auch die
Vorstandswahlen statt. AnschlieRend wurden die Tatigkeitsberichte vorgestellt und disku-
tiert, bevor der Tag mit einem gemeinsamen Dinner im Hotel ausklang.

Der Donnerstag war dem Pharma Day gewidmet. In geschlossenen Sitzungen fiir PHA-Eu-
rope-Mitglieder prasentierten mehrere Industriepartner ihre aktuellen Forschungsansatze
und Entwicklungen im Bereich der pulmonalen Hypertonie. Beitrage kamen unter anderem
von AllRock Bio, MSD, Liquidia, Gossamer Bio, Chiesi und Pulmovant. Am Abend bot ein ge-
meinsames Dinner Gelegenheit zum weiteren Austausch in informeller Atmosphare.

Am Freitag setzte sich das Programm mit weiteren Industriesitzungen fort, erganzt durch
mehrere offenen Vortrage. Thematisch reichte das Spektrum von patientenzentrierten digi-
talen Initiativen Giber europdische Community-Projekte bis hin zu gesundheitspolitischen
Entwicklungen wie dem European Health Data Space. Ein besonderer Programmpunkt war
die praxisnahe Prasentation zur Echokardiografie des rechten Herzens, die sich gezielt an
Nicht-Expertinnen und -Experten richtete. Der Tag endete mit einem festlichen Gala-Dinner
im Hotel.

Der Samstag stand im Zeichen der medizinischen Fachvortrage. Internationale Expertinnen
und Experten beleuchteten aktuelle Themen wie PAH-Screening, Diagnostik und Verlaufsbe-
urteilung, neue Entwicklungen in der PH-Therapie sowie psychische Resilienz und den Um-
gang mit Depressionen. Der Nachmittag bot Raum fir interne Treffen, strategische Planun-
gen und — fiir die Mitglieder — eine organisierte Fahrt nach Barcelona. Ein gemeinsames
Abendessen im Hotel bildete den Abschluss des Tages.
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Am Sonntag endete die Konferenz mit einer offenen Q&A-Session, in der Mitglieder ihre A-
wareness Kampagnen vorstellten und gemeinsam mit dem PHA-Europe-Team reflektierten.
Beim abschlieBenden Tapas-Mittagessen wurden letzte Gesprache gefiihrt, bevor die Teil-
nehmenden die Heimreise antraten.

Die APHEC-Konferenz 2025 erwies sich erneut als wichtige Plattform fiir Wissensaustausch,
strategische Weiterentwicklung und internationale Vernetzung innerhalb der europdischen
PH-Community. Die vermittelten Inhalte und Diskussionen werden einen nachhaltigen Beitrag
zur Starkung der Patientenarbeit und zur Weiterentwicklung gemeinsamer europaischer Initi-

ativen leisten.

Du bist nicht allein — wir sind fiir dich da

Ein Poster als Mutmacher fiir Patient:innen und deren Angehoérige

Ausgangspunkt war die Idee, ein gemeinsames Zeichen der Unterstlitzung von PH Austria
und AOP Health fiir Lungenhochdruck Patient:innen zu setzen.

Im Rahmen einer bedeutenden Kooperation zwischen PH Austria — Initiative Lungenhoch-
druck und der Firma AOP Health entstand ein beriihrendes, informatives und motivierendes
Poster unter dem Titel:

,,DU bist nicht allein — wir sind fiir dich da“

Ziel dieses Projektes ist es, Patient:innen und auch deren Angehorigen Mut zu machen und
ihnen das Geflihl zu vermitteln, dass sie auf ihrem Weg mit der Erkrankung nicht allein sind.
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Die Gestaltung transportiert eine klare Botschaft der Solidaritat, Nahe und Unterstiitzung,
die sowohl von medizinischem Fachpersonal als auch von Patientenorganisationen ausgeht.
Das Poster wird dsterreichweit in allen spezialisierten PH-Ambulanzen ausgehangt und soll
ein sichtbares Zeichen dafiir sein, dass es ein Netzwerk gibt, das tragt, auffangt und beglei-
tet. In weiterer Folge wird es allen PH Ambulanzen in Europe zur Verfligung stehen.

Ein herzliches Dankeschon gilt der Firma AOP Health, Herrn Manuel Brenner, fiir die Unter-
stitzung und Hilfestellung der Umsetzung dieses Projekts, sowie allen Mitwirkenden, die zur
Entstehung dieses wertvollen Beitrags mitgeholfen haben.
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*" AOP

Eine Initiative von PH Austria, unterstiitzt von AOP Health. HEALTH

Europdische Patientenumfrage AOP

Eine Umfrage wurde von der Firma AOP Health initiiert. Diese Umfrage wurde europaweit
gestartet. Zu den teilnehmenden PH — Organisationen gehérten Osterreich, Ungarn, Deutsch-
land, Bulgarien, um nur einige zu nennen. Die Umfrage war ausgelegt, mehr liber die Bedirf-
nisse von PH Patient:innen zu erfahren, aber auch tber die Aktionen oder Materialien, die in
diesen Vereinigungen angeboten werden, aber auch was dringend benétigt wird. Die Auswer-
tung fir Osterreich hat ergeben, dass unsere Aktivitdten, wie persdnliche Infotage, Workshop

Nachmittage, aber auch das Angebot an @
WhatsApp Gruppen, Webinars oder unserer .
24/7 Hotline sehr geschatzt werden. Europa-

weit kam man zu dem gleichen Ergebnis, dass H E A L T H
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fiir Betroffene das Thema der Erndhrung mehr in den Mittelpunkt geriickt werden muss, fir
pflegende Angehdorige

Weltweite Patientenumfrage PVRI

PVRI ist eine im Vereinigten Konigreich registrierte Organisation flir medizinische Forschung.
Es ist ein Berufsverband fiir Arzte und Wissenschaftler aus der ganzen Welt, die ein besonde-
res Interesse an Lungen- und GefalRkrankheiten haben. HEERW

Auch Patient:innenvertreter:innen aus vielen Bereichen der =’,' (éi‘;PHGPg

AP
Welt haben an dieser Umfrage mitgearbeitet. So auch Mit- - Eulssary pertanilon

Leben Sie mit Pulmonaler Hypertonie?

glieder von PHA Europe. Weiters PHA international, PH-UK,  imnmern Siesich um jemandion, der darunter leidet?

Fiillen Sie die globale Umfrage aus und helfen Sie

China, Frankreich, Australien, Kanada, und viele mehr, ins- Pulmonale Hypertonie Patienten

. . . . weltweit eine bessere Versorgung zu erhalten.
gesamt 43 Lander nehmen daran teil. Diese Umfrage richtet 5.3
sich an Patient:innen, Eltern betroffener Kinder und pfle- g%%

gende Angehorige. Diese weltweite Umfrage ist eine bahn-

pvri.link/phgps

brechende Initiative, die darauf abzielt, die Auswirkungen
und realen Erfahrungen von Patient:innen, die weltweit mit
PH leben, auszuwerten. Wir erwarten uns unschatzbar

wertvolle Daten und werden so erfahren, wie wir uns bes-
tens um unsere Patient:innen kiimmern muissen, so Vorsit- PHOAUSTRIA /. (FVR!
zende Dr. Joanna Pepke-Zaba, Vorsitzende.

Weiterfiihrung unserer App fiir den 6-Minuten-Gehtest

Diese App entstand im Rahmen eines Gemeinschaftspro-
jekts von Univ. - Prof. Dr. Ralf Geiger, Universitat Innsbruck,
Klinikdirektor Department fiir Kinder- und Jugendheil-
kunde, und Gerry Fischer, Obmann von PH Austria - Initia-
tive Lungenhochdruck und Griinder und Obmann vom Lun-
genkinder Forschungsverein. Sie ermoglicht es arztlichem
Fachpersonal erstmals in einer mobilen Anwendung die Z -
Scores der 6-Minuten-Gehdistanz wahrend des Wachs-

tums bei Kindern und Jugendlichen standardisiert zu mes-
sen. Wir wissen, dass es wichtig ist, schnell eine Diagnose zu erhalten, denn umso friiher
kann eine Therapie eingeleitet werden. Dank der 6 min.test-App inklusive Z-Sore-Rechner
kdonnen nun Messungen zeiteffizient Referenzwerten zugeordnet werden. Diese App er-
laubt auch eine genaue Einstufung der Mobilitit sowie eine bessere Uberwachung der Aus-
wirkungen einer Intervention oder Behandlung.

Wozu bendétigt man einen Z-Score? Ein Z-Score gibt die Entfernung eines gemessenen
Werts vom Mittelwert in Standardabweichungen an. Der gemessene Wert bezieht sich in
diesem Fall auf die zuriickgelegte Gehstrecke. Z-Scores konnen die klinische Beurteilung
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nicht ersetzen und nicht als alleiniges Kriterium zur Beurteilung einer Verschlechterung be-
ziehungsweise Verbesserung einer kardiolpulmonalen Erkrankung dienen. Prof. Geiger be-
richtet: ,,An unserer Abteilung haben mein Team und ich einen modifizierten Test entwi-
ckelt, so konnten wir Referenzwerte fiir alle Altersklassen erstellen. Unser Ziel bestand da-
rin, eine bessere Vergleichbarkeit von Testresultaten auch bei jungen, chronisch kranken
Kindern im Wachstumsverlauf zu erreichen. Die neue App, die nur mit groRartiger Unter-
stitzung des Lungenkinder Forschungsvereins umgesetzt werden konnte, ist eine nieder-
schwellige Losung, die eben diese Anforderung erfillt.”

Gerry Fischer war es wichtig, die App so zu gestalten, dass sie von jedem padiatrischen,
kardiologischen und pulmologischen Zentrum weltweit verwendet werden kann: ,Wir ha-
ben uns zur Aufgabe gemacht, die Entwicklung und Anwendung nicht invasiver Messme-
thoden zu fordern. Wir sind sehr stolz auf unser gemeinsames Projekt und hoffen, dass die
6 min.test-App von vielen Arztinnen genutzt wird.” Gerry verfasste ein informatives Schrei-
ben, das an alle Kinderkardiologinnen- und Pulmologlnnen erging. Weiters haben wir einen
Folder entworfen, der erklart, wie leicht die App gratis heruntergeladen werden kann. Es
ist nicht leicht, Kinder dazu zu bewegen, einen 6-Minuten-Gehtest zu absolvieren. Aus die-
sem Grund haben wir Laufrader, eigens fir diesen Zweck, herstellen lassen. Sie sind fir
Kinder leicht und einfach zu handhaben. Als besonderes Zuckerl steckt ein roter Gummidra-
che am Laufrad. Bei Interesse stellen wir ein solches Laufrad kostenlos zur Verfligung. Das
Projekt wurde im Rahmen des WPHD (World Pulmonary Hypertension Day) veroffentlicht.
Die App 6 min.test ist kostenlos erhaltlich im Apple Store und im Google Playstore.
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https://apps.apple.com/app/id1565817603
https://play.google.com/store/apps/details?id=org.six_min_test.sixmintest

Die 6 min.test-App

zur Ermittlung der submaximalen Belastungsfahigkeit
bei Kindern und Jugendlichen

Was ist die 6 min.test-App?

Im Rahmen des Gemeinschaftspro-
jekts der Universitat Innsbruck und des
Lungenkinder Forschungsvereins der
PH Austria - Initiative Lungenhoch-
druck ist eine App entstanden, die es
arztlichem Fachpersonal erstmals in
einer mobilen Anwendung ermdglicht,
die Z-Scores der 6-Minuten-Gehdi-
stanz wéhrend des Wachstums bei
Kindern und Jugendlichen (4-19 Jah-
re) standardisiert zu messen. Die
App basiert auf publizierten, vali-
dierten Veroffentlichungen.
https://6-min-test.org/studien/

Die Entstehung der App

Der 6-Minuten-Gehtest wird seit Jahr-
zehnten in der Kardiologie und Pneu-
mologie angewendet, um die Leis-
tungsféhigkeit — oder besser gesagt
die funktionelle Trainingskapazitat
— von Erwachsenen zu bestimmen.
Univ.-Prof. Dr. Ralf Geiger, Klinikdi-
rektor Department fir Kinder- und
Jugendheilkunde und sein Team ent-
wickelten einen modifizierten Test spe-
ziell fir Kinder und Jugendliche. Ziel
war es, eine bessere Vergleichbarkeit

von Testresultaten auch bei jungen und
chronisch kranken Kindern im Wachs-
tumsverlauf zu erreichen.

Kostenlos im App Store

Die 6 min.test-App kann kostenlos im
Apple Store sowie im Google Playstore
heruntergeladen werden. Wer keine
App verwenden mdéchte, kann den Test
auch online am Desktop anwenden:
https://6-min-test.org/

Kindgerecht gestaltete Laufrader
Wie aber motiviert man Kinder und
Jugendliche zu einem 6-Minuten-Geh-
test? Wir von PH Austria haben uns
von Dr. Prof. Geiger inspirieren lassen
und Laufrdder angeschafft, die spe-
ziell auf die Bedirfnisse von Kindern
und Jugendlichen angepasst sind.
Mit den Laufradern, die kindgerecht
gestaltet sind, lasst sich die zurlick-
gelegte Strecke messen und moti-
viert die Kinder und Jugendlichen
mitzumachen. Sie haben Interesse
an einem Laufrad? Wir stellen die
Laufréader gerne kostenlos zur Verfl-
gung. Melden Sie sich gerne bei uns:
info@phaustria.org
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Und so wirds gemacht

In nur 3 Schritten zum Ergebnis

Machen Sie mit lhrer Patientin / lhrem
Patienten den 6-Minuten-Gehtest.

Tragen Sie alle Daten - Geschlecht,
Alter, GroBe etc. der Patientin / des
Patienten ein.

Tragen Sie die Resultate des

6-Minuten-Gehtests ein.

Das Ergebnis ist sofort verfligbar und
kann per E-Mail direkt an Sie gesendet
werden.



Weiterfiihrung der Aktion Meilensteine

»,Mit Liebe schenken & Hoffnung geben!“—so lautet das Motto unserer Meilenstein-Kam-
pagne. Unterstlitzerinnen des Lungenkinder Forschungsvereins haben die Mdglichkeit,
sich GUber www.meilensteine.at mit ihrem Namen und einer personlichen Widmung auf

einem ,Meilenstein” im Wiener Prater zu verewigen. Die Einnahmen werden genutzt, um
Patientinnen Zugang zu Informationen, Therapie- und Unterstiitzungsoptionen zu ermog-
lichen, ihre Lebensqualitdat zu erhéhen und Forschungsprojekte voranzutreiben. Schritt
flr Schritt, Stein flr Stein soll so die bis heute unheilbare Krankheit Pulmonale Hypertonie
(PH) besiegt werden.

Lmigen PERSONLICHER MEILENSTEIN
Rdksdl IM WIENER PRATER.

s Meilensteines bereiten Sie jemandem Freude =

Mit dem Erwerb diese ichter zu ertragen. y

und helfen Kindern diese todliche Krankheit |

$ Weitere Infos und Bestellungenunter —
E:.I;!VZI{.QEQJC&IKR I A ‘www.meilensteine.at oder telefonisch unter 01/402 37 25 S

Oberster Sanitdtsrat

Laut EU-Verordnung musste jedes EU-Land bis Ende 2013 einen Aktionsplan zum Thema
seltene Krankheiten erstellen. Dazu wurde in Osterreich eine Unterkommission im obers-
ten Sanitatsrat gegriindet. Diese besteht aus Vertretern des Gesundheitsministeriums, So-
zialministeriums, Hauptverbandes, Pharmig, OGAM, Universitatskliniken - Bereich For-
schung und Patientenvertretern. Wir sind sehr froh, dass unser Obmann Gerald Fischer als
Patientenvertreter in diese Kommission gewahlt wurde.

PHA Europe

Die Osterreichische Initiative Lungenhochdruck ist eines der aktivsten Mitglieder des eu-
ropdischen Dachverbandes PHA Europe. Wir sind stets um eine sehr intensive Zusammen-
arbeit bemiiht und stolz, innerhalb

early diagnosis ® best treatment e better quality of life @ finding a cure

dieses Dachverbandes eine Vorbild-

funktion als nationale Patientinnen- PHA EU@PE /:/,{ff/;

Initiative darzustellen.

33


http://www.meilensteine.at/

Information

Sozialfolder

Wir haben einen sehr ausfiihrlichen Sozialfolder fiir alle unsere Mitglieder erstellt. In dem
Folder sind alle sozialen Unterstiitzungsmoglichkeiten flir Lungenhochdruck-Betroffene
in Osterreich zusammengefasst. Zudem finden Mitglieder Hinweise, wie und wo sie die
Antrage stellen missen und welche Voraussetzungen dafir notwendig sind. Der Folder
wurde bei unseren Patient:innentreffen vorgestellt, auf unserer Homepage veroffentlicht
und wird seit seiner Erstveroffentlichung 2016 laufend aktualisiert.

Newsletter

Unter dem Titel ,Atemberaubend” haben wir auch wieder im Jahr = Atemberaubend
2024 einen Newsletter herausgebracht. Zu den fixen Inhalten zdhlen
Sozialtipps, ,,Von uns, flir uns” (eine Patientin oder ein Patient erzahlt
ihre oder seine personliche Geschichte), Vorschau und Riickblick auf
Veranstaltungen, sowie Gastbeitrdge von Spezialistinnen. Der f
Newsletter wird per E-Mail an alle Patientinnen und Mitglieder aus-

geschickt und zusatzlich in den Ambulanzen aufgelegt. Interessierte

Das war 2024

finden Newsletter auch auf unserer Website zum Downloaden. PR . s

Weiterfiihrung und Verbesserung unserer Website

Unsere neue Homepage ist online - mit einer einfacheren Bedienoberflache, damit Mit-
glieder und solche, die es werden wollen, einen schnellen und unkomplizierten Einblick
in unseren Verein und unsere Services erhalten. v Lde—— -

Eine inhaltliche Uberarbeitung findet kontinu-
ierlich statt und wir arbeiten weiter an der
Suchmaschinenoptimierung (SEO). Uber unsere
Facebook- und Instagram-Kandle informiert
und verbindet PH Austria Betroffene und Unter-
stitzerlnnen. Auf unserem YouTube-Kanal ver-

offentlichen wir spannende Vortrage und Dis-

kussionen von unseren Veranstaltungen.

Pressespiegel

Im Jahr 2025 freuten wir uns Uber zahlreiche Medienberichte und Beitrage, die liber Lun-
genhochdruck, die Initiative und unsere Aktivitdten berichteten. Die Berichte in vielen
Fachmedien, aber etwa auch in Tageszeitungen wie Die Presse und Kronen Zeitung, ent-
sprechen einer enormen Druckauflage!
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https://lungenhochdruck.at/wp-content/uploads/sozialfolder.pdf
https://lungenhochdruck.at/events-projekte/newsletter/
http://www.phaustria.org/
https://www.facebook.com/lungenkinder
https://www.instagram.com/phaustria_lungenhochdruck/
https://www.youtube.com/channel/UCg7dV4mQkSNZW5VMSX6c2pQ
https://lungenhochdruck.at/
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Vorschau 2026
Vorldufiger Terminplan 2026

*  World PH Day

*  Weiterfiihrung und Ausbau der Meetings fiir Betroffene mit invasiver Therapie in
Abstimmung mit Univ.-Prof. Dr. Irene Lang, AKH Wien

* Mehr Augenmerk auf Patientinnen die an PH -ILD leiden

* Theaterbesuch mit Infotag 20. Jinner in Linz mit Patientinnen von OA Dr. Regina
Steringer-Mascherbauer, Elisabethinen Linz

* Diatberatung mit Claudia Englisch 16. Februar

* Infotag Innsbruck fiir Betroffene aus Tirol und Vbg.

* Infotag Wien

* Jugendtreffen Wien - interaktives Treffen mit Jugendlichen und deren Angehdérige
(Partnerinnen)

* Weiterfiihrung unserer Servicestelle fiir Betroffene

* Zoolauf

* Awareness Monat November

Weitere Pldine fiir 2026

e Wir werden unsere Betreuungsstunden im AKH weiterfliihren und an jedem ersten
Dienstag im Monat vor Ort sein, um unseren Patientlnnen tatkraftig zur Seite zu stehen.
e Unser Biro ist Mo-Do von 10.00 bis 16.30 besetzt.

Wir mochten uns nochmals im Namen aller unserer Mitglieder bei unseren Un-
terstiitzerinnen bedanken und freuen uns auf eine erfolgreiche Zusammenar-
beit 2026!

Kontakt

PH Austria -
Initiative Lungenhochdruck
Obmann: Gerald Fischer
WilhelmstraBe 21
1120 Wien
Tel.: 01/402 37 25
www.lungenhochdruck.at
info@phaustria.org
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