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Liebe Unterstitzer, Freunde und Mitglieder,

Hiermit mochten wir lhnen gerne unseren Jahresbericht von PH Austria - Initiative
Lungenhochdruck prasentieren.

Fir Lungenhochdruckpatienten war es ein vielversprechendes Jahr 2019. Nicht nur im
medizinischen Sinn, sondern auch fiir die Patientenvereinigung. Wir konnten wieder sehr
viele Patientenveranstaltungen organisieren: Patiententreffen mit wissenschaftlichen
Vortragen, deren Ziel es ist unseren Mitgliedern moglichst viel Wissen lber die Krankheit
zu vermitteln und sie stets auf dem neuesten Stand auch im sozialen Bereich zu halten
und ihren Alltag mit praktischen Tipps zu erleichtern.

Auch unsere 24h Telefonhotline wird gerne in Anspruch genommen. Dariliber hinaus
veranstalten wir Plaudermeetings, um das Zusammengehorigkeitsgefiihl unter den
Patienten zu starken. Wir konnten mit unseren Treffen sehr viele Patienten aus
Osterreich erreichen und auch viele neue Mitglieder gewinnen.

Auch im Bereich Aufklarung/Bewusstseinsférderung konnten wir mit dem 8. Wiener
Zoolauf, dem 5. Wiener Ghostrun und vielen weiteren Veranstaltungen groRen Erfolg
erzielen.

Lungenhochdruck ist derzeit noch nicht heilbar, deswegen ist die Forschung von
besonders groRer Bedeutung. Mit unserem Lungenkinder Forschungsverein bemiihen wir
uns diese finanziell so gut wie moéglich zu unterstitzen. In diesem Jahr haben wir drei
Projekte unterstiitzen konnen und insgesamt einen Betrag von € 20.000,- in die
Lungenhochdruck Forschung investiert. Obwohl im Jahr 2019 in der Forschung wieder
viel vorangegangen ist, ist das Ziel "Heilung"‘ noch in weiter Ferne. Wir werden uns also
weiter bemihen Spendengelder zu lukrieren und die Bedeutung der Krankheit in der
Offentlichkeit zu starken.

Wir moéchten uns bei unseren Sponsoren und allen Unterstiitzern bedanken, ohne die all
dies nicht moglich ware.

Gerald Fischer
Obmann

Uber die Selbsthilfegruppe Lungenhochdruck
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Unser Ziel:

Unser Ziel ist die Gleichberechtigung aller Lungenhochdruck Patienten in Osterreich zu
gewihrleisten, damit alle Patienten in ganz Osterreich die bestmoglichen Leistungen
erhalten. Zusatzlich bemihen wir uns die Lebensqualitat zu verbessern und mit unserem
Service allen Patienten mit Rat und Tat zur Seite zu stehen und immer ein offenes Ohr fir
sie zu haben. Wichtig flir uns ist es, Patienten das Geflihl zu geben, dass sie gehort und
verstanden werden. Wir sind Anlaufstelle fiir alle PH Patienten in ganz Osterreich, kein
Problem ist zu klein fiir uns! Eine Studie in den USA hat folgendes ermittelt:

i AL L

PHA US Studie uber Patienten und Pflegende die~a.k't.i‘v in einer
Patientenvereinigung sind vs. Patienten die in keiner PV sind

Patienten die in einer Patientenvereinigung sind:
* 26% fuhlen sich weniger besorgt
* 61% haben mehr Verlangen nach sozialen Kontakten
* 54% haben ein héheres Selbstbewusstsein
* 40% fuhlen sich weniger beschamt
CAREGIVER
Pflegende die in einer Patientenvereinigung sind:
* 72% weniger empfinden, dass die Patienten nach mehr fragen, als
sie bendtigen
* 53% fuhlen, dass die Patienten weniger abhangig von ihnen sind
* 58% fuihlen sich weniger unwohl im Umgang mit den Betroffenen
* 64% empfinden, dass sie mehr Privatsphare haben
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Derzeit besteht die PH Austria - Initiative Lungenhochdruck aus ca. 400 Mitgliedern aus

ganz Osterreich.



Unser Arbeitsbereich

Biiro Initiative Lungenhochdruck

Wir betreiben ein Biro in der WilhelmstraRe 21, das werktags von 8:00 bis 16:30 durch
unsere Mitarbeiter besetzt ist. Unser Team besteht aus 2 Angestellten und einem
ehrenamtlichen Mitarbeiter (Obmann). Tel.: 01/4023725, E-Mail: info@phaustria.org

Infotage

Viermal im Jahr veranstalten wir groRe Infotage mit wissenschaftlichen Vortragen, um
unsere Patienten auf dem Laufenden zu halten.

Zudem finden mehrmals im Jahr Plaudermeetings statt, bei denen unsere Patienten die
Gelegenheit haben, sich untereinander auszutauschen und ganz unter sich zu sein.

Service fiir Patienten:

Neben sozialer Betreuung und Beratung bieten wir unseren Patienten Beratungsstunden
im AKH an. Zudem betreuen wir 24H Patiententelefone und stellen unseren Patienten
Sauerstoff Konzentratoren fiir Reisen kostenlos zur Verfiigung. 2018 konnten wir auch
unsere Projekte fortfiihren, um allen PH Patienten Psychologische und
Erndahrungswissenschaftliche Unterstiitzung anzubieten.

Awareness
Um die seltene Krankheit Lungenhochdruck bekannter zu machen, veranstalteten wir
heuer bereits zum 8. Mal den Wiener Zoolauf, zusatzlich gab es grolRe Events, wie den 5.
Wiener Ghostrun im Wiener Prater, ein Interview mit Reinhold Messner zum World PH
Day, den Silent Run sowie einen Taucher in unserem T-Shirt im Haus des Meeres und
vieles mehr.

Information

Wir veroffentlichen vier Mal pro Jahr einen Newsletter fiir alle unsere Patienten und
Unterstitzer. Zusatzlich betreiben wir eine informative und immer aktuelle Homepage
und einen Facebook Account, Uber den unsere Patienten und Mitglieder auf dem
Laufenden gehalten werden.


mailto:info@phaustria.org

VERANSTALTUNGEN fiir Mitglieder 2019

17. Januar Kellertheater Linz

2. Marz Infotag Wien

12. April Infotag Linz

30. April Infotag Innsbruck

7. Juni Plaudermeeting Graz

26. September  Plaudermeeting Innsbruck

7. Oktober Infotag Graz

5.+ 6. Oktober Nurse Forum for professional health care

Kellertheater in Linz

Wieder stand der Abend ganz unter der Devise
Lachen ist gesund! Das lockte auch heuer viele
Patienten aus Oberosterreich und deren
Angehorige ins Linzer Kellertheater.

Bereits seit 65 Jahren ist das Theater bekannt
fir beste Unterhaltung aus dem Bereich
Boulevard-Komodie.  Daran  schlieBt  die
Jubildums-produktion, das Stlick, geschrieben
von Michael Niavarani und Roman Frankl "Reset
- Alles auf Anfang" nahtlos an.

Im  Mittelpunkt steht Herbert, er st
Geschaftsmann, verheiratet und hat eine
Geliebte. Dann wird es aber niavaranisch:
Herberts Frau hat ihren Mann auch satt, der
Halbbruder ist chronisch pleite und stockschwul.
Herberts bester Freund Martin kommt mit

einem Koffer, gefiillt mit zwei Millionen Euro, und bittet diesen, seinen Koffer ein paar Tage

vor der Finanz zu verstecken. Dann hat Herbert einen Unfall und verliert das Gedachtnis.

Daraufhin spielt jeder sein Spielchen und es kommt zum ganz normalen Wahnsinn. Ein

Abend, an dem die Lachmuskeln viel zu tun hatten!



Infotag in Wien

Wie schnell die Zeit vergeht! Wieder einmal war
es soweit, der Wiener Infotag stand auf dem
Programm. Dieses Mal fand unser Infotag am 2.
Marz statt. Rund 90 Personen nutzten den
Infotag um viele Neuigkeiten zu erfahren, aber
auch um sich mit anderen Betroffenen
auszutauschen. Nach vorangegangener
Generalversammlung, die alle 2 Jahre
stattfindet, starteten wir mit einem grof3artigen
Programmangebot. Zu den hochkaratigen
Vortragenden gehoérten Frau Univ. Prof. Dr.
Irene Lang und Dr. loanna Campean, beide AKH
Wien, Kardiologie. Frau Prof. Lang brachte uns in
ihrem ersten Teil des Vortrags (ber die

Zielsetzungen im 6. Welt- Kongress von Nizza auf |
den neuesten Stand. Im zweiten Teil ging es um

die genetischen Aspekte in der Entwicklung von LH Medikamenten. Es zeichnet sich bei der
Therapie von Lungenhochdruck eine Richtung an, bei der die Medikamentengabe sehr auf
den Einzelnen abgestimmt wird. Frau Prof. Lang schilderte dies sehr anschaulich, jeder
Patient ist nicht gleich, vertragt die verschiedenen Medikamente unterschiedlich, so kann
auch eine bessere Wirksamkeit in der Therapie erzielt werden. Eine besondere Rolle
spielen hier die sogenannten Genomics, wo die funktionellen Aspekte des Zusammenspiels
zwischen Genen untereinander untersucht werden. Frau Prof. Dr. Lang, vielen herzlichen
Dank flr diesen interessanten Einblick in die Zukunft! Weiters konnte sich Frau Lisa
Kohlbacher, ,,die Neue” im Team von Frau Prof. Dr. Lang, vorstellen. Sie libernimmt die
Aufgaben von Frau Mag. Freistetter, die im Herbst vorigen Jahres in einen anderen
Aufgabenbereich wechselte. Liebe Sr. Lisa, wir heiBen dich herzlich willkommen und sind
froh, dass du da bist! Neu im Programm war die Prasentation von Herrn Christian Demel
von der Generali Versicherung. Er klarte dartiber auf wie Versicherungen sinnvoll eingesetzt
werden konnen. Ein kronender Abschluss war der Workshop von Herrn Mag. Norbert
Faller, Atempadagoge und Korperphysiotherapeut. Er zeigte uns wirksame Atemtechniken,
die leicht in den Alltag einbaut werden kdnnen. Auch heuer durften wir wieder viele
Vertreter der Industrie, wie von Fa. Actelion, Fa. AOP Orphan, Fa. MSD und Fa. OrphaCare
begriRen, bei denen wir uns ganz herzlich bedanken mochten, da ohne unsere Sponsoren
so ein tolles Treffen nicht moglich ware. Mit einem sehr guten Buffet und angeregten
Gesprachen lieRen wir diesen informativen Tag, der auch viele Emotionen mit sich brachte,
ausklingen.



Infotag in Linz

Am 12. April trafen wir uns mit Patienten und deren Angehérige aus 00 zu einem
gemeinsamen Infotag. Austragungsort war wieder das Hotel Radisson Park Inn in Linz. Eva
und Monika von PH Austria freuten sich dariliber wie viele Patienten den Infotag nutzten,
um Neues zu erfahren, aber auch sich mit anderen Betroffenen austauschen zu kénnen.
Eva stellte in ihrem Vortrag die neuen Projekte und die Serviceangebote von PH Austria vor.
Frau OA Dr. Steringer — Mascherbauer referierte {iber die Entwicklung der Therapieansitze
bei Lungenhochdruck. Sie erwdhnte auch, dass in Zukunft die genetischen Aspekte eine
tragende Rolle libernehmen werden. Auch berichtete sie dariber, dass die Therapie mehr
denn je auf den einzelnen abgestimmt wird. An diesem Infotag gab es erstmals einen
Vortrag, wo die Rundumversorgung von LH - Patienten im Mittelpunkt stand. DGKS Sandra
Daxberger von den Elisabethinen in Linz und Eva Otter von PH Austria berichteten wie
wichtig die Zusammenarbeit von Pflegedienst und einer gemeinnitzigen Initiative fir die
Patienten nach Diagnosestellung oder nach einem Krankenhausaufenthalt ist. Eva
berichtete wie wichtig ihr als Betroffene diese Infotage oder die Plaudermeetings sind.
Einerseits wichtig, um in verschiedenen nicht medizinischen Bereichen helfen zu kénnen
und andererseits braucht sie den Gedankenaustausch mit anderen Betroffenen, so Eva.
Herr Endfellner von der Fa. Vivisol liel keine Fragen offen, wenn es um die Gabe von
Sauerstoff geht. Er erklarte uns den Unterschied zwischen Flissigsauerstoff und
Sauerstoffkonzentratoren. Auch zeigte er uns die Handhabung der einzelnen Gerate, die
zurzeit am Markt sind. Bei einem hervorragenden Buffet und guter Laune, begleitet von

grofen Emotionen lieBen wir den interessanten Nachmittag ausklingen.




Infotag Innsbruck

Ein spannender und auch aufregender
Nachmittag zeichnete sich am 30. April in
Innsbruck am Infotag ab. Auferdem
waren die Teilnehmer und
Teilnehmerinnen dieses Treffens die
allerersten, die von unserem Beitrag zum
WorldPHDay, also zum Welt -
Lungenhochdrucktag, erfahren durften.
Zuerst standen mit  hochkaratigen
Vortragenden, wie Frau Univ. — Prof. Dr.

Loffler - Ragg und Dr Sonnweber, beide
Uniklinik Innsbruck und Prim. Dr. Puchner, REHA — Klinik Miinster, Tirol, wissenschaftlich
wertvolle Themen am Programm. Frau Univ. Prof. Dr. Loffler — Ragg zeigte uns einen Blick
in die Zukunft Gber die Behandlungsmaoglichkeiten bei Lungenhochdruck. Dr. Sonnweber
erklarte den genauen Ablauf und die vorhandenen Untersuchungs-moglichkeiten in der LH
— Ambulanz der Uniklinik Innsbruck. Prim. Dr. Puchner schilderte sehr anschaulich welche
Therapien und medizinischen Bereiche im Rahmen eines REHA — Aufenthalts den Patienten
zur Verfligung stehen. Es fiel unseren Teilnehmern auf, dass Frau Prof. Loffler — Ragg und
Eva ,, Get breathless for PH” T-Shirts trugen. Aus gutem Grund! Obmann Gerry Fischer und
seine Tochter Maleen, Frau Prof. Loffler — Ragg, Herr Yilmaz und Eva waren am Vortag des
Treffens in Bozen im MMM - Firmian, also im Messner Mountain Museum und durften sich
dort mit Reinhold Messner fiir ein Interview treffen. Dabei ging es um die Parallele
zwischen Messners Aufstieg auf den Mt Everest ohne Sauerstoff in 8848 m Hohe und wie
sich ein Lungenhochdruckpatient im normalen Alltag fihlt. Eva zeigte in ihrem Vortrag ein
Bild von sich, Prof. Loffler — Ragg und R. Messner und |oste damit groRen Beifall unter den
Teilnehmern aus. Mehr lber das Interview mit Reinhold Messner lesen Sie auf den Seiten
16 und 17. Mit gutem Essen und angeregten Gesprachen lieRen wir das gelungene Treffen
ausklingen. Auch einen grolRen Dank an unsere Sponsoren! Sie haben uns durch ihre
Unterstitzung wieder geholfen einen grolRartigen Infotag veranstalten zu konnen.
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Plaudermeeting Graz

Am 7. Juni gab es zum ersten Mal fiir Patienten
mit Lungenhochdruck ein Plaudermeeting in der
Steiermark. Der Ort zum Gedankenaus-tausch
wurde sehr sorgfiltig gewahlt. Nach vielen
Uberlegungen stand fest — es st das
Schlossbergrestaurant, direkt am Grazer
Schlossberg. Wir trafen uns gemeinsam mit Frau

Dr. Kleinschek in der Ankunftshalle der S B = T
Schlossbergbahn. Schon die 3 Minuten dauernde Bergfahrt war ein Riesenspal. Viel
Sonnenschein, kalte Getranke, Kaffee mit Mehlspeise und unterhaltsame Gesprache
unterstitzten die gute Laune. Einige Teilnehmer nutzten die Gelegenheit mit Eva ein 4 -
Augen Gesprach zu fihren und sie in sozialen Angelegenheiten, um Rat zu fragen. Auch
neue Mitglieder waren mit von der Partie. Ein groBes Dankeschon richtet sich an Herrn
Prim. Dr. Dorr und an Frau Dr. Stark vom REHA — Zentrum St. Radegund. Sie ermdglichten
den 6 Patienten und Patientinnen, die derzeit ihre REHA durchlaufen, bei diesem
Plaudermeeting dabei zu sein. Aussage einer Teilnehmerin:“ Der Nachmittag hat uns allen
sehr gut gefallen und gutgetan!” Dieses Treffen war ein voller Erfolg und verlangt nach
einer Wiederholung! Pldane dafir wurden noch am selben Tag geschmiedet.

Plaudermeeting Innsbruck

Ein Plaudermeeting der besonderen Art hatten wir
fur unsere Mitglieder aus Westdsterreich geplant.
Unser Gast, eine Mitarbeiterin von Frau Prof.
Loffler-Ragg, Uniklinikum Innsbruck, Pulmologie,
Frau Graziella Plank, fihrte mit ihren Kolleginnen
lateinamerikanische Tanze vor. Wer Lust dazu
hatte konnte mittanzen. Frau Plank ist neben ihrer
Tatigkeit als Study Nurse von Frau Prof. Loffler-

Ragg im Innsbrucker Uniklinikum auch noch e
diplomierte Tanzlehrerin fir lateinamerikanische Tanze. Also wurden Salsa, Zumba und
Bachata zum Besten gegeben. Gute Laune, Spall und Gemditlichkeit zeichnete dieses
Treffen aus. Aus diesem Anlass gibt es eine Wiederholung im nachsten Jahr! Starkung in
Buffetform gab es natiirlich auch! Stattgefunden hat das Spektakel am 26. September im
Hotel Innsbruck.
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Infotag Graz

Am 7. Oktober stand der jahrlich
stattfindende Infotag am Programm. Zweck
dieser Veranstaltung ist es Menschen, die an
Lungenhochdruck leiden, aber auch deren
Angehorigen die Erkrankung verstandlich zu
machen und (Uber Neuigkeiten, die
Erkrankung betreffend, zu informieren. Auch

die in Graz zurzeit herrschende Grippewelle
konnte viele unserer Mitglieder nicht aufhalten am Infotag teilzunehmen. Auf sie wartete
heuer ein besonders spannendes Programm. Dieses Mal gab es Vortrage von Pulmologen
UND Kardiologen lber Lun-genhochdruck und dessen Auswirkungen. Durch den 1. Teil der
Veranstaltung flhrte Priv. - Doz. Dr. Kovacs, Pulmologie Graz. Da auch Prof. Dr. Olschewski
das Bett hiiten musste, (ibernahm Priv. - Doz. Dr. Kovacs die verantwortungsvolle Aufgabe
den Teilnehmern Uber die beim 6. PH Weltkongress beschlossenen neuen Empfehlungen zu
berichten. Er ging ganz besonders auf die Punkte ein, die fiir Patienten eine wichtige Rolle
spielen, wie die Einteilung der Klassifizierungen und die daraus resultierende Wahl der
Therapie. In der Neuzeit geht der Trend in Richtung personalisierte Medizin. Das heilst, die
Therapiewahl erfolgt unter Riicksichtnahme auf das Alter, die genetische Disposition des
einzelnen und auf das Vorliegen von etwaigen Komorbiditaten. Der Beitrag von Ass. Dr.
Douschan befasste sich mit solchen Begleiterkrankungen, also Krankheiten, die zusatzlich
zu der Grunderkrankung auftreten koénnen, wie z.B. Diabetes Mellitus, Arthrose,
neurologische Erkrankungen, um nur einige zu nennen. Durch den 2. Teil fihrte Univ. —
Prof. Dr. Zirlik, Leiter der kardiologischen Abteilung im Uniklinikum Graz. Hier gab es einen
interessanten Beitrag zum Thema Herzultraschalluntersuchungen, sehr gut und
verstandlich und mit viel Bildmaterial erklart von Prof. Dr. Robert Maier. Dr. Clemens
Ablasser, ebenfalls Kardiologe am Uniklinikum Graz, lGbernahm das sensible Thema
Lungenhochdruck bei Linksherzerkrankungen. Ein Vortrag, der sich mit den derzeit
aktuellen Empfehlungen zu diesem Krankheitsbild befasste. Da bei einigen Teilnehmern
diese Form von Lungenhochdruck besteht, gab es viele Fragen dazu. Nachdem die Kopfe
voll mit Informationen waren ging es Uber zum gemdiitlichen Teil des Treffens. Bei einem
hervorragenden Buffet und guten Gesprachen in angenehmer Atmosphare lieBen wir den
informativen Tag ausklingen. Informationsveranstaltungen sind fiir Patienten, aber auch fir
Angehorige sehr wichtig. Einerseits dienen sie dazu die Krankheit besser zu verstehen,
andererseits aber konnen sich die Betroffenen untereinander austauschen, manchmal
entstehen dabei auch Freundschaften. An dieser Stelle ein grofes Dankeschdn an unsere
Sponsoren, ohne die wir solche Treffen nicht veranstalten kénnten, aber auch an alle
Referenten, die ihre Vortrage unentgeltlich abhalten.
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Service fiir Patienten

Info Broschiire
FRUHE DIAGNOSE + BESTE THERAPIE
LEBENSQUALITAT » HEILUNG

Wir gestalteten eine Broschiire die Patienten,

Angehérigen und Unterstiitzern einen Uberblick e R ———
iber unsere Arbeit geben soll. Diese Broschiire liegt | = ke
in allen PH Ambulanzen in ganz Osterreich auf. Sarvice fir
Patienten mit 2%
LUNGENHOCHDRUCK [
Unsore Erfahrung ist ihr Vortoll!
Patientenvereinigung
LUNGENHOCHDRUCK
Tel.: 01/402 37 25
wwaw.lungenhochdruck.at
§W0
Ambulanztag im AKH ’%,&7

Jeden 1. Dienstag im Monat bieten wir Beratungsstunden im ,Cafe Clinicum® des AKH an.
Hierzu haben wir neue Poster und Service Broschiiren erstellt.

Sauerstoffgerdte

Wir konnten unseren Patienten dieses Jahr zwei Sauerstoffgerate gratis zur Verfliigung
stellen. Neben zwei tragbaren Geraten, die auch fir Fliige geeignet sind, bieten wir auch
ein Sauerstoffgerat fir die Nacht an. Im Jahr 2020 werden wir aus haftungsgriinden
diesen Service einstellen, sind aber unseren Mitgliedern weiterhin dabei behilflich, einen
Konzentrator direkt auszuborgen.

Patiententelefon

Wir betreiben 3 Patiententelefone, iber die unsere Patienten uns jederzeit erreichen
kénnen. Kein Problem ist zu klein fiir uns.
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AWARENESS

29. April Interview mit Reinhold Messner fir den World PH Day
5. Mai Taucher im Haus des Meeres World PH Day

25. Mai Silent Run Eroffnung fir den World PH Day

13. Juni Wiener Zoolauf

3. Oktober Treppenlauf im Haus des Meeres

30 Oktober GhostRun im Prater

18. +19. Oktober Nurse Forum Mondsee

World PH Day

World Pulmonary
Hypertension Day

Interview mit Reinhold Messner — Botschaft an die Welt

Am 29. April 2019 konnten wir ein sehr
hoch gestecktes Ziel verwirklichen. Fiir den
Welt Lungenhochdrucktag waren wir auf
der Suche nach einer prominenten
Personlichkeit, die eine Erklarung zu
Lungenhochdruck abgeben wiirde und die
sich fur ein Foto mit unserem T - Shirt zur
Verfiigung stellt. Da es leider, oder Gott sei

Dank, keine prominenten Betroffenen gibt,
haben wir uns lberlegt wer beschreiben kénnte wie sich das Leben mit Sauerstoffarmut im
Blut anfihlen kénnte. So kamen wir auf den Extremberg-steiger Reinhold Messner, der als
erster Mensch den Mount Everest und danach alle Achttausender ohne kiinstlichen
Sauerstoff bestiegen hat. Wer, wenn nicht er, kann genau beschreiben wie anstrengend
sogar kleinste Aktivitdten sein kdnnen? Gerry hat mit der personlichen Assistentin von
Reinhold Messner in Bozen telefoniert und ihm dann personlich einen Brief geschrieben.
Auch das Buch von Gerry's Tochter Maleen haben wir mitgeschickt. Etwa ein Monat spater
erhielten wir die freudige Nachricht, dass wir am 29. April in Bozen im MMM Firmian
(Messner Mountain Museum) eine halbe Stun-de mit Herrn Messner ein Interview fiihren
dirfen. Wir waren Ubergliicklich und zugleich auch unverschamt und haben uns eine ganze

Stunde erbettelt . Wir bereiteten uns gut vor und nachdem Reinhold Messner fiir seine
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Dokumentation ,Der letzte Schritt am 13. April mit der ROMY ausgezeichnet wurde,
konnten wir uns diese Dokumentation aufnehmen und genau studieren. Viele Aussagen in
dieser Dokumentation von Reinhold Messner und Peter Habeler, konnten 1:1 von unseren
Patienten stammen. Nach langen Uberlegungen stellten wir die Fragen an Herrn Messner
zusammen. Eva, Maleen, Benita, Gerry und ein 2 Mann Filmteam fuhren am 28. April nach
Bozen. Am 29. April in der Frih stieBRen dann noch Frau Prof. Loffler — Ragg von der
Uniklinik Innsbruck und unser Mitglied Yilmaz Yahya dazu. Die Atmosphare des MMM
Firmian war beeindruckend. Wir haben uns wie in Tibet gefiihlt und genossen die Kraft und
Ruhe dieses einzigartigen Ortes. Reinhold Messner kam mit dem Buch von Maleen unter
dem Arm und stellte sich unseren Fragen mit viel Einfihlungsvermogen.

Taucher im Haus des Meeres fiir World PH Day

Wolfgang H., Taucher im Haus des Meeres in
Wien, mochte anlasslich des Welt
Lungenhochdruck Tages, der am 5. Mai
stattfindet, darauf aufmerksam machen, dass es
viele Kinder und Erwachsene unter uns gibt, die
auch an der Wasseroberflache auf zusatzlichen
Sauerstoff angewiesen sind. Dazu trug er das
weilde WorldPHDay T-Shirt mit den
Lungenfliigeln, was die Haie sehr neugierig
machte. Sollten auch Sie neugierig geworden
sein, besuchen Sie uns bitte auf
www.lungenhochdruck.at und helfen Sie uns
Patienten mit Lungenhochdruck auf ihrem
schweren Weg zu unterstiitzen. Wir bedanken
sehr bei Wolfgang H. und dem Team des Haus des
Meeres in Wien fir die groRartige Unterstitzung!
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Silent Run

Der World PH Day oder
Weltlungenhochdrucktag ist  eine
weltweite Veranstaltung, um das
Bewusstsein fir die Erkrankung zu
scharfen. Rund 80 Organisationen auf
der ganzen Welt haben heuer durch
verschiedenste Aktivitaten
teilgenommen, um auf diese Krankheit
aufmerksam zu machen. Wir von PH

Austria hatten gleich drei ganz
besondere Ideen. Auf dem Wiener Zentralfriedhof wurde am 25. Mai eine neue Laufstrecke
eroffnet. Grund daflr war, dass die Laufer auf den Hauptwegen ihrem Hobby nachgehen
kénnen, abseits der kleinen Seitenwege, wo sich die Graber befinden. Anlasslich dieser
Eroffnung gab es eine Charity - Lauf-veranstaltung, den Silent Run, zugunsten des
Lungenkinder Forschungsvereins. Gerry, Eva und Monika waren sehr dankbar fir die
Unterstlitzung. Zuerst starteten die Kleinsten ihren 1,25 km Lauf, gefolgt von den
Hobbylaufern, die eine Strecke von 5 km zu bewaltigen hatten. Zuletzt gingen die Profis an
den Start der 10 km langen Laufstrecke. Der Sieger des 5 km und 10 km Laufes sagte bei
seinem Interview:“ Es ist eine tolle Veranstaltung, die mich aber daran erinnert hat, dass

Ill

wir das Leben schatzen missen!” Monika und Eva durften einen Stand betreuen. Viele
interessierte Teilneh-mer und Besucher kamen vorbei, um sich Uber die Krankheit zu
informieren und eines unserer T — Shirts gegen eine freiwillige Spende zu erwerben. Auch
die Mutter eines kleinen Madchens, das an Lungenhochdruck leidet, schaute an unseren
Ausstellungsstand vorbei.

Fir die musikalischen Hohepunkte sorgten ,Die Drei“. Sie gaben nach dem Lauf ein
Konzert, bei dem das Lied ,Es lebe der Zentralfriedhof” natirlich nicht fehlen durfte. Der
Reinerlos dieser Charity - Veranstaltung ging an den Lungenkinder Forschungsverein.
Uberreicht wurde der Spenden-scheck von der Geschiftsfiihrerin der Friedhdfe Wien, Frau
Mag. Niklas, die sich liber die zahlreichen Teilnehmer freute. Es war schon zu sehen wie die

Teilnehmer mit sehr viel Respekt vor der Kulisse und dem Anlass diesen Lauf absolvierten.
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8. Wiener Zoolauf

Zweitausend Laufer sprinteten
an Tigern vorbei, trabten mit
Zebras durch Schénbrunn und
liefen mit Antilopen um die
Wette. Der Tiergarten
Schonbrunn und PH Austria -
Initiative Lungenhochdruck
begeisterten die Teilnehmer
zum mittlerweile achten Mal
mit einem Laufevent, das
seinesgleichen sucht. Seit 2012

stellt der Wiener Zoolauf einen
aufregenden Fixpunkt in den Laufkalendern des Landes dar. Am 13. Juni 2019 war es
wieder soweit! Fir eine streng limitierte Anzahl von 2.000 Laufern bot das Event die
einzigartige Moglichkeit, durch den altesten Zoo der Welt zu laufen, vorbei an Zebras,
Pandas und Eisbdaren. Neben der iberwaltigenden Kulisse und dem spektakuldren Feeling
wird hier Jahr fir Jahr fir den guten Zweck gelaufen. Der Reinerlés kommt zu gleichen
Teilen der Initiative Lungenhochdruck und dem Tiergarten Schénbrunn zugute. Spitzen-
Ergebnisse wurden erzielt Sabrina Schwaiger lief am 13. Juni 2019 mit einer Zeit von 24:35
Minuten als schnellste Frau ins Ziel, Roland Hinterhofer mit 19:57 Minuten als schnellster
Mann, Leonie-Zoe Haller und Paul Louvar sicherten sich die Titel der schnellsten Laufer
unter 16 Jahren. Der Wiener Zoolauf verzeichnet 2019 ebenfalls ein Spitzenergebnis: Es
konnte eine Spendensumme von 30.000 Euro erzielt werden. Mit dieser wird die Arbeit der
Initiative Lungenhochdruck unterstiitzt und zur Neu-errichtung des Aquarienhauses im Zoo
Schonbrunn beigetragen. GroRartiger Einsatz aller Beteiligten Schon am Tag vor dem Lauf
gab es genug zu tun. 2000 Startersackerl mussten befiillt, die Strecke vermessen und
Startnummern ausgegeben werden. Am Tag vor Beginn des Events stellten wir wieder
unsere aufblasbare Lunge und unseren Bogen mit LH Logo beim Start auf, montierten
Beachflags und versahen Banner der Sponsoren entlang der Laufstrecke. Zum Auftakt beim
Start feuerten Cheerleader die Ldufer an und am Ziel angekommen wurden sie von ihnen
herzlich empfangen. Zu den Sponsoren durften wir heuer Fa. Apomedica — Dr. Bohm,
CocaCola, Gatorade, Gartner Gemiise LGV, Gesund in Schonbrunn, Hypo - NOE, Kattus,
Manner, Mautner Markhof, MSD, Ottakringer, Ringana und Wien Energie zahlen. An dieser
Stelle ein grolRes Dankeschon an alle unsere Sponsoren, Laufer und Mitarbeiter! Das Team
von PH Austria, Mitarbeiter des Tiergartens Schonbrunn und viele freiwillige Helfer trugen
an beiden Tagen zu einem groRartig funktionierenden Event bei.

17



Towerrun im Haus des Meeres

Der Treppenlauf, oder auch Towerrunning genannt,
erfreut sich weltweit immer groRerer Beliebtheit. So
auch in Wien. Bereits zum 5. Mal veranstaltete das
Haus des Meeres — Aqua Terra Zoo diesen Lauf. 270
Aullenstufen galt es so schnell wie moglich zu
bewaltigen. Trotz frischen Temperaturen und viel
Wind nahmen 34 Treppenlaufer am 3. Oktober die
Herausforderung an. Auch unsere Monika kdampfte
sich die 270 Stufen hoch. Sie erreichte Platz 10. Wir
gratulieren ihr sehr herzlich! Die Sportbegeisterten
mussten beim Weglaufen einen Buzzer, ein roter,
knopfformiger  Ausloser, dricken, um die
Zeitnehmung zu starten. Oben angekommen musste
der Gummiknopf sofort wieder gedriickt werden,

um die Zeit zu stoppen. Die Teilnehmer wurden mit
einem beeindruckenden Ausblick aus 50 Meter Hohe belohnt. AulRerdem gab es Eis,
Limonade oder Mineralwasser, Popcorn und Leberkdse zur Starkung. Bei den Damen ging
Platz eins mit einer Zeit von 01:13,24 an Veronika Windisch, die ihren 2016 aufgestellten
Rekord mit einer Zeit von 01:10,25 nicht unterbieten konnte. Der Sieger bei den Herren
meisterte die 270 Stufen in einer Zeit von unglaublichen 00:59,12 Sekunden. Das Team von
PH Austria half beim Beflillen der Startersackerl und bei der Startnummernausgabe fleiRRig
mit. AuBerdem hatten wir die Moglichkeit einen Ausstellungsstand zu betreuen und
konnten so unsere Serviceleistungen vorstellen und lber die Erkrankung informieren. Zu
den Unterstiitzern des Laufs zahlten die Firmen Atlas Copco, Brau Union, Energy Cake,
Eskimo, Fischer Schnapsmuseum, Gumprecht, Manner, Poppy Popcorn, Riviera und
Romerquelle.
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5.Wiener Ghostrun - Halloween

Bereits zum 5. Mal in Folge fand unser Charity Lauf im Wiener Prater unter dem Motto , Wir
laufen den Sensenmann davon” statt und ist somit zu einem fixen Bestandteil Halloweens
geworden. Ambitionierte Geisterjager konnten am 30. Oktober im Wiener Prater mehr als
700 sportliche Zombies, Gerippe, Hexen und Geister beim GhostRun beobachten. Zwei
Distanzen standen zur Auswahl. Der Familien-lauf, der tiber eine Strecke von 1,5 km fiihrte,
und der Hauptlauf. Dieser fand dann am Abend statt und hier galt es 5 km zu bewaltigen.
Gemeinsam mit Peter White, dem zweifachen Worestling-Sieger des Events ,Prater
Catchen” warmten sich Grof8 und Klein vor dem Startschuss auf. Gelaufen wurde direkt auf
der Prater Hauptallee. Auch Nordic Walking Teilnehmer waren wieder dabei. Im Zelt fand
die Startnummernausgabe statt, PH Austria baute einen ganz groBen tollen Stand auf,
Gosser Eck versorgte die Durstigen und Hungrigen unter den Laufern und gegen eine
Spende von 10 Euro konnte man sich bei der Schminkstation in ein Gruselmonster
verwandeln lassen. Dieses Jahr gab es eine Pramierung der besten Masken. Wir bedanken
uns bei den Sponsoren, die uns unterstitzt haben dieses Event auf die Beine zu stellen.
Dazu dirfen wir AOP, Apomedica-Dr. Bohm, Energy Cake, Gewista, Gosser Eck, Heindl,
Janssen Cilag, Lilliputbahn, Manner, MSD, Prater, Radio Wien, Schneekugelmuseum, Strock,
Vienna Comic Con und Wien Holding zdhlen. Wir von PH Austria sind jedem Teilnehmer,
jeder mitlaufenden Familie dankbar — sie liefen alle flr jene, die es selbst nicht mehr
konnen. Heuer erreichten die Einnahmen eine Rekordsumme von 10.000 Euro. Dieses
gesammelte Geld liefert einen wichtigen Beitrag im Kampf gegen die noch immer
unheilbare Krankheit Lungenhochdruck. So kénnen wir die Forschung vorantreiben und
Betroffene noch gezielter und intensiver unterstiitzen. Ein gelungenes Event, das immer
wieder Spal macht!
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Nurse Forum — Lungenhochdruck im Fokus — Der Dialog geht weiter

»Arzt und Pflege Hand in Hand“ hie es am Nationalen Workshop von 18. — 19. Oktober in
Mond-see. Bereits zum 2. Mal veranstaltete die Fa. MSD (Merck Sharp & Dohme) ein
Seminar, bei dem die Zusammenarbeit von Arzt, Pflegepersonal, Study Nurse und PH
Austria, vertreten durch Eva Otter, im Mittelpunkt stand. ,Um Patienten, die an
Lungenhochdruck erkrankt sind, optimal versorgen zu kodnnen bendétigt man das
Fachwissen verschiedenster Berufsgruppen®, so OA Dr. Steringer - Mascherbauer in ihrem
Vortrag. Gleich zu Beginn wurden Workshops lber Management der PH-spezifischen
Pflege, bzw. Rechtsherzkatheter und Echokardiographie aus der Sicht des Pflegepersonals
angeboten. Zum Rahmenprogramm gehorte ein hervorragender, duRerst interessanter
Festvortrag, gehalten von Prof. Dr. Johannes-Peter Stasch zum Thema Entlastung fir Herz
und Lunge - vom Nitroglycerin zu innovativen Therapien. Bei ihrem gemeinsamen Vortrag
betonten Dr. Daniela Kleinschek, Uniklinik Graz, Pulmologie und Eva Otter von PH Austria
wie wichtig es fiir den Betroffenen ist, sich rundum versorgt zu fiihlen. Mit Tipps und
Ubungen aus der Atemphysiotherapie endete eine interessante und wichtige Konferenz.
Wir von der Initiative Lungenhochdruck wissen wie schwierig sich die Lebenssituation nach
der schwerwiegenden Diagnose gestalten kann. Unser Aufgabengebiet liegt unter anderem
darin den Betroffenen einen neuen Lebensweg zu zeigen und sie in Sozialangelegenheiten
zu unterstiitzen. Wir fordern mit Hilfe von Plaudermeetings die Kommunikation der
Patienten untereinander und helfen durch Abhalten von Infotagen die Krankheit besser zu
verstehen und dadurch akzeptieren zu lernen. Solche Zusammentreffen sind fir alle
Berufsgruppen besonders wichtig, um Kontakte zu knipfen, Erfahrungen zu sammeln und
damit eine optimale Versorgung des Patienten gewadhrleisten zu kdnnen. Unser Dank geht
an die Fa. MSD, die dieses interessante Seminar geplant und unterstitzt hat.
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Lungenkinder Kampagne

Wir arbeiten seit Herbst 2015 an einer
neuen europaweiten Awareness
Kampagne unter dem Namen
y,Lungenkinder”. In Zusammenarbeit mit
einer jungen Werbeagentur entstanden so
bereits Plakate und auch schon erfolgreich
veroffentlichte Werbefilme.

> Wé‘sﬁimchdmck
nimmt Emma die
Ihre Spende hilft

0
\BAN: AT19 3200 0000 0030 403
o: 0800 228888

F=)
Lungen Kinder

Hin
endenhot!
=2 jungenkinder.at

Jungenkinder.&t

O2DYSSEY Broschiire ,

Eine Odyssee
fur ein Kind

Starte eine Rettungsmission fir Kinder
mit Lungenhochdruck
(Pulmonale Hypertonie, PH).

Konzept und Text: Simon Bledl (GREAT) und Gesry Fischer
Design und Mlustration: Toblas Zotter (GREAT)

Lungen kfder
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Tag der Selbsthilfe

Dieses Jahr haben wir es leider nicht geschafft, aber im Jahr 2020 sind wir sicher wieder
im Rathaus dabei.

Weiterfiihrung der Aktion Meilensteine

Wir konnten wieder viel Aufmerksamkeit und Spendeneinnahmen tber unseren Platz der
Meilensteine im Wiener Prater erreichen.

}%‘9?” PERSONLICHER MEILENSTEIN
M IM WIENER PRATER.

Mit dem Erwerb dieses Meilensteines bereiten Sie jemandem Freude

und helfen Kindern diese todliche Krankheit leichter zu ertragen.

Weitere Infos und Bestellungen unter 5
INITIATIVE LUNGENHOCHDRUCK www.meilensteine.at oder telefonisch unter 01/402 37 25 b e

PH®AUSTRIA

Oberster Sanitdtsrat

Wir vertreten im OSR Patienten mit seltenen Krankheiten uns sind aktiv an einem
Aktionsplan der Europdischen Kommission fiir seltene Krankheiten beteiligt.

PHA Europe

Die Initiative Lungenhochdruck ist eines der aktivsten Mitglieder des europaischen
Dachverbandes PHA Europe. Wir sind stets an einer sehr intensiven Zusammenarbeit
bemiiht und sind stolz innerhalb dieses Dachverbandes eine Vorbildfunktion als nationale
Patientengruppe darzustellen.

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

PHA EURYPE /*@
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Information

Sozialfolder

Wir haben einen sehr ausfiihrlichen Sozialfolder fir alle unsere Mitglieder erstellt. In dem
Folder sind alle sozialen Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Lungenhochdruck Patienten in
Osterreich zusammengefasst. Zusatzlich finden Patienten die Informationen wie und wo
sie die Antrage stellen missen und welche Voraussetzungen dafiir notwendig sind.

Der Folder wird bei unseren Patiententreffen vorgestellt und im Jahr 2016 auf unserer
Homepage veroffentlicht und laufend aktualisiert.

Newsletter

PH-Newsletter

Auch im Jahr 2018 erschien der Newsletter regelmaRig alle 3
Monate. Zu den fixen Inhalten zdhlen Sozialtipps, ,,Von uns
flr uns” (ein Patient erzadhlt seine personliche Geschichte),
Vorschau und Rickblick auf Veranstaltungen, sowie
Gastbeitrage von Spezialisten. Der Newsletter wird per Post
an alle Patienten und Mitglieder ausgeschickt und zusatzlich
in den Ambulanzen aufgelegt.

Weiterfiihrung und Verbesserung unserer Website

Siehe www.phaustria.org

Wir sind gerade dabei unsere Homepage noch s s

Ubersichtlicher zu gestalten und noch mehr
Informationen auf diesem Weg zu verbreiten. Wir
arbeiten mit einem Spezialisten an einer noch
besseren SEO.

Zusatzlich wird unsere Facebook Seite lbersichtlicher
und interaktiver aufgebaut, um noch mehr Leute
anzusprechen.
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Observer

Im Jahr 2019 freuten wir uns tGber 190 Presseartikel in denen lber Lungenhochdruck, die

Initiative und unsere Aktivitaten berichtet wurde.

Meine Fakten im Blick
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VORSCHAU 2020

Terminplan 2020

* 21.01. Linz Kellertheater

* 07.02. 1. Infotag Klagenfurt

* 29.02. Tag der seltenen Krankheiten
* 07.03. Infotag Wien

* 28.04. Infotag Innsbruck

* 05.05. World PH Day

* 28.05. Plaudermeeting Graz

* 13.06. Perchtoldsdorfer Vespatreffen
* 17.06. Zoolauf

* 27.06. Familieninfotag Wien

* 30.09. Plaudermeeting Innsbruck

* September Infotag Linz

* Oktober Infotag Graz

* Oktober Nurseforum

* 31.10. GhostRun

* 06.11. Plaudermeeting Wien

* Nov. 2019 Prasentation Tag der Selbsthilfe im Wiener Rathaus
Weitere Pléne fiir 2020

o Wir werden unsere Betreuungsstunden im AKH weiterfihren und an jedem ersten
Dienstag im Monat vor Ort sein, um unseren Patienten tatkraftig zur Seite zu stehen.

e Selbstverstandlich ist unser Biro werktags von 8.00 bis 16.30 Uhr besetzt.

eIntensivierung der Zusammenarbeit mit dem Sozialministeriumservice und
Pensionsversicherungsanstalt, um den Zugang zu Behindertenausweis und Pflegegeld zu
vereinfachen.

o Wir planen einen Reiseprospekt speziell flir Lungenhochdruck Patienten zu erstellen
(barrierefrei, PH-Zentren in der Nahe...).

e Wir planen die Lungenkinder Kampagne in Osterreich zu veréffentlichen und damit das
Fundraising fiir unseren Verein deutlich zu verbessern.
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Wir mochten uns nochmals im Namen aller unserer Mitglieder bei unseren Unterstiitzern
bedanken und freuen uns auf eine erfolgreiche Zusammenarbeit 2020.

KONTAKT:
Selbsthilfegruppe Lungenhochdruck
Obmann: Gerald Fischer
Wilhelmstraf3e 19
1120 Wien
Tel.: 01/402 37 25
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