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Vorwort

Liebe Unterstiitzerlnnen, Freundinnen und Mitglieder,

das Jahr 2020 hat uns auf eine besonders harte Probe gestellt. Wir haben gespurt, was es
heiRt, isoliert zu leben, auch jene, denen die alltaglichen Dinge keine Schwierigkeiten be-
reiten. Menschen, die ohne Probleme ihren Einkauf nach Hause tragen kénnen, sich nach
der Arbeit zum Sport verabreden oder sich mit ihren Freunden treffen. Kinder, die sich nach
der Schule zum Schwimmen verabreden oder am Spielplatz herumtollen. Sie alle spirten,
was soziale Isolation bedeutet. Worter, wie Zusammenhalt, Gemeinschaft, Solidaritat, Ver-
standnis, Eigenverantwortung und Hilfe haben eine wichtigere Bedeutung erfahren.

Auch wir von PH Austria arbeiteten von zuhause aus. Wir planten die ,,Blue Lips Campaign®,
eine grenziiberschreitende online Kampagne zum WPHD, griindeten WhatsApp Gruppen,
um den Zusammenhalt zu fordern, schickten Online - Newsletter aus, um unseren Patien-
tinnen auf schnellstem Weg wichtige Informationen zukommen zu lassen und waren wie
immer rund um die Uhr telefonisch erreichbar.

Und wir alle verstehen nun einmal mehr, was es bedeutet, das ganze Leben im Lockdown
zu verbringen.

Der 6. Wiener GhostRun wurde erstmalig als Virtueller Lauf durchgefiihrt, was von den Teil-
nehmerninnen positiv aufgenommen wurde und zur Aufklarung und Bewusstseinsférde-
rung beigetragen hat.

Lungenhochdruck ist derzeit noch nicht heilbar, deswegen ist die Forschung von besonders
grofler Bedeutung. Mit unserem Lungenkinder Forschungsverein bemihen wir uns diese
finanziell so gut wie moglich zu unterstiitzen. In diesem Jahr haben wir wieder einige Pro-
jekte unterstiitzen kdnnen und in die Lungenhochdruck Forschung investiert. Obwohl auch
im Jahr 2020 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 lber
die Krankheit aufzuklaren.

Wir mochten uns bei unseren Sponsorinnen und allen Unterstlitzerinnen bedanken, ohne
die all dies nicht moglich ware.

Gerald Fischer

Obmann



Uber die Selbsthilfegruppe Lungenhochdruck

Die PH Austria — Initiative Lungenhochdruck ist ein gemeinnutziger Verein, der alle, die an
Lungenhochdruck leiden, dabei unterstiitzt, Zugang zu Informationen, Behandlungen, und
Unterstiitzungsleistungen zu bekommen. Zudem vertritt der Verein Betroffene und setzt
sich fur eine frilhere Diagnose, bessere Betreuung, hohere Lebensqualitat und arztliche
Versorgung ein. Mit dem zugehorigen Lungenkinder Forschungsverein wird die Forschung
an Therapiemaoglichkeiten flir Lungenhochdruck geférdert bzw. ermdoglicht.

Unser Ziel

Unser Ziel ist die Gleichberechtigung aller Lungenhochdruck Patientinnen in Osterreich zu
gewihrleisten, damit alle Patientinnen in ganz Osterreich die bestmdglichen Leistungen er-
halten. Zusatzlich bemiihen wir uns die Lebensqualitdt zu verbessern, sie in Sozialangele-
genheiten zu unterstiitzen und mit unserem Service allen Patientinnen mit Rat und Tat zur
Seite zu stehen und immer ein offenes Ohr fiir sie zu haben. Wichtig fiir uns ist es, Patien-
tinnen das Gefiihl zu geben, dass sie gehort und verstanden werden. Wir sind Anlaufstelle
fur alle PH Patientlnnen in ganz Osterreich, kein Problem ist zu klein fiir uns! Eine Studie in
den USA hat folgendes ermittelt:
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PHA US Studie uber Patienten und Pflegende die‘aAk.tii‘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 hdoheres 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% flihlen, dass die Patienten weniger abhangig von ihnen sind
* 58% fuhlen sich weniger unwohl im Umgang mit den Betroffenen
* 64% empfinden, dass sie mehr Privatsphare haben




Vereinsvorstand

Obmann Gerald FISCHER
Obmann Stv. Eva OTTER
Schriftfiihrer Monika TSCHIDA
Schriftfhrer Stv. Josefine TOMSICH
Kassier Benita FISCHER
Kassier Stellv. Maleen FISCHER
1. Rechnungsprifer Hildrun SCHMIED
2. Rechnungsprifer Manfred NEFFE
Mitglieder

Derzeit zahlt der Verein PH Austria — Initiative Lungenhochdruck knapp 400 Mitglieder in
Osterreich.



Unser Aufgabenbereich

Biiro Initiative Lungenhochdruck

Wir betreiben ein Biiro in der WilhelmstralRe 21, 1120 Wien, das werktags von 8:00 bis
16:30 durch unsere MitarbeiterInnen besetzt ist. Unser Team besteht aus zwei Angestell-
ten und einem ehrenamtlichen Mitarbeiter (Obmann). Tel.: 01/4023725, E-Mail:
info@phaustria.org

Infotage

Viermal im Jahr veranstalten wir Infotage mit wissenschaftlichen Vortragen, um unsere Pa-
tientinnen auf dem Laufenden zu halten. Zudem finden mehrmals im Jahr Plaudermeetings
statt, bei denen unsere Patientinnen die Gelegenheit haben, sich untereinander auszutau-
schen und ganz unter sich zu sein.

Service fiir Patientinnen

Neben sozialer Betreuung und Beratung bieten wir unseren Patientlnnen Beratungsstun-
den im AKH und einen 24-Stunden Telefonservice an, und sind somit immer fir sie erreich-
bar. 2020 konnten wir auch unsere Projekte fortfiihren, um allen PH-Patientinnen psycho-
logische und erndahrungswissenschaftliche Unterstlitzung anzubieten.

Awareness

Um die seltene Krankheit Lungenhochdruck bekannter zu machen, veranstalten wir regel-
maRig Events, wie den GhostRun im Wiener Prater, der 2020 das erste Mal virtuell stattge-
funden hat.

Information

Wir versenden vier Mal pro Jahr einen Newsletter flr alle unsere Patientinnen und Unter-
stltzerlnnen. Zusatzlich betreiben wir eine informative und immer aktuelle Homepage und
einen Facebook- und Instagram-Account, tiber den unsere Patientinnen, Mitglieder und die
interessierte Offentlichkeit auf dem Laufenden gehalten werden.


mailto:info@phaustria.org

Veranstaltungen fiir Mitglieder 2020

21. Janner Besuch im Linzer Kellertheater
7. Februar Infotag Klagenfurt

26. Juni Plaudermeeting Graz

24. Oktober Infotag Wien

07. November Infotag Innsbruck

12. November Infotag Linz

28. November Infotag Graz

Besuch im Linzer Kellertheater - Lachen ist gesund
Ganz unter dem Motto ,Lachen ist gesund” von '

Frau OA Dr. Regina Steringer-Mascherbauer stand
auch heuer wieder der Besuch im Linzer Kellerthe-
ater. Damit starteten wir am 21. Janner 2020 ge-
meinsam mit unseren Patienten in das Jahr. Das
groRte Bestreben des Linzer Kellertheaters ist es,
dem Publikum Unterhaltung auf héchstem Niveau
zu bieten. Mit der Auffiihrung des Komodien-Klas-
sikers ,,Boeing — Boeing restarted” ist dies wieder
einmal mehr unter Beweis gestellt worden. Fiir alle
Mitglieder war die restlos ausverkaufte Vorstellung
eine willkommene Abwechslung




1. Infotag in Klagenfurt

Zum ersten Mal gab es in Kla- [

genfurt, im Bundesland Karnten, ei-
nen Infotag fir Lungenhochdruck-
Patientinnen und deren Angeho-
rige.

Klagenfurts Lungenhochdruck-Spe-
zialistin Frau OA Dr. Tamara Bucha-
cher vom Klinikum Klagenfurt am
Worthersee sprach lber die ver-
schiedenen Formen von Lungen-
hochdruck und die nach heutigem
Stand moglichen Therapien. Eva Ot-
ter stellte das breite Tatig-
keitsspektrum von PH Austria vor. Die Veranstaltung war ein voller Erfolg. Am schénen
Worthersee ist eine Schiffsrundfahrt geplant, selbstverstandlich gibt es Kaffee und Kuchen!
Bei diesem Zusammensein werden auch die sozialen Angelegenheiten, wie Beantragung ei-
nes Behindertenpasses oder Ausfiillen der Formulare fiir Pflegegeld oder Parkausweis nicht
zu kurz kommen. Eva lieR8 es sich nicht nehmen, beim Lindwurm, dem Wahrzeichen von Kla-
genfurt, vorbeizuschauen.

Informationsnachmittag in Graz

Bei dem Zusammentreffen, das auf der Terrasse ei-
nes Kaffeehauses im Klinikgelande stattfand,
wurde ganz genau auf die Sicherheitsmalinahmen
geachtet. Eva begriuRte jeden der 18 Teilnehmerin-
nen mit den Worten” Bitte nicht Hande schiitteln
und nicht umarmen“! Stattdessen gab es zur Be- |
griiBung eine LOsung zur Handedesinfektion und
fir jeden eine Mund-Nasen-Schutzmaske.

Univ. Prof Dr. Olschewski und Univ. Doz. Dr. 1
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Kovacs, beide MUG Graz, referierten tber die Auswirkungen von COVID-19 auf Patientlnnen

mit Lungenhochdruck und Gber die Entwicklung von Medikamenten.

Um der Isolation entgegenzuwirken und die Gemeinschaft zu starken richtete PH Austria in
der Krisenzeit WhatsApp-Gruppen ein. So hatten unsere Mitglieder die Moglichkeit, sich vir-
tuell auszutauschen. Da war die Freude groB, sich bei dem Meeting endlich persdnlich ken-
nen zu lernen, ein wenig Normalitat zu spliren, wenn auch unter Vorkehrung besonderer
SchutzmaRnahmen.

Gesprachsstoff gab es genug, bei Eis, Kaffee, Kuchen und Brétchen verflog die Zeit im Nu.



Virtuelle Infotage 2020

Herausfordernde Zeiten verlangen au- ...

Rergewdhnliche Mallnahmen. Da wir
unseren Mitgliedern immer die neues-
ten Informationen mitteilen wollen
und dies wie gewohnt nicht moglich
war, haben wir die Infotage kurzerhand
als virtuelle Meetings veranstaltet. Die
Meetings wurden aufgezeichnet und
bei YouTube hochgeladen. So kénnen

(//// & \\\
i Virtueller |
Infotag Wien |
2410.2020

Interessierte auch im Nachhinein noch mal vorbeischauen.

Wir freuten uns Uber viele Teilnehmerlnnen, darun-
ter Betroffene, Angehorige, Freunde. Auch unsere
Sponsoren lielen es sich nicht nehmen, dabei zu sein.
Premiere hatte das Meeting in Wien am 24. Oktober
mit Univ. - Prof. Dr. Irene Lang, Priv. - Doz. Dr. Nika
Skoro-Sajer, beide AKH Wien Kardiologie, und Dr. Lu-
kasz Antoniewicz, AKH Wien Pulmologie.

Frau Univ. - Prof. Dr. Lang klarte darliber auf, wer mit
welchen Erkrankungen — wie beispielsweise Pulmo-
nale Hypertonie - zur Risikogruppe gehort.

Frau Priv. - Doz. Dr. Skoro-Sajer erklarte sehr ver-

standlich, wie man im EKG das Vorliegen einer Pul- '

monalen Hypertension erkennen kann. Weiters schil-
derte sie die momentane Vorgehensweise in der PH
—Ambulanz zum Schutz der Patienten, bedingt durch
die Coronakrise. Dr. Antoniewicz referierte Gber den
Ablauf und die Aussagekraft des

Univ.-Prof. Irene Lang Priv. Doz. Dr. Nika
Skoro-Sajer

Dr. Lukasz Antoniewicz

Lungenfunktionstests. Als Abschluss gab es Yoga mit Rani Gindl.

Rani Gindl


https://www.youtube.com/results?search_query=PH+Austria+

Infotag
/ Innsbruck |
AN\ 07.11.2020 /)

Univ.-Prof Judith Andreas Miihlbacher, MSc
Loffler-Ragg

Am 7. November ging es weiter mit dem virtuellen Infotag in Innsbruck mit Frau Univ. - Prof.
Dr. Judith Loffler-Ragg, Pneumologie Uniklinik Innsbruck, und Andreas Muhlbacher, MSc, lei-
tender Physiotherapeut der Reha - Klinik Miinster, Tirol.

Frau Prof. Loffler—Ragg leitet die LH - Ambulanz an der Uniklinik Innsbruck, weiters ist sie als
OA in der Notaufnahme und als Beauftragte des COVID Infektionsdienstes titig. Sie hielt ei-
nen informativen Vortrag tGiber das AusmaR der Pandemie.

»Zurick blickend auf den Beginn der COVID—-19 Pandemie weilR man heute schon mehr tber
das Verhalten des Virus“, so Loffler—Ragg. Weiteres erklarte Sie die haufigsten Symptome:
,,80 % haben einen milden Verlauf der Infektion Husten, Fieber, Atembeschwerden, Geruchs-
verlust, Geschmacksverlust, Kopfschmerzen, Halsweh, Durchfall. Zu den Risikofaktoren zah-
len Alter — dltere Menschen mit Komorbiditdten sind gefahrdeter, kardiovaskulare Erkran-
kungen, Diabetes, Ubergewicht. Der Verlauf der COVID Erkrankung — es fangt als Infekt der
oberen Atemwege an, kommt weiter in die Lungenbldschen, dort sitzen die Zellen, die vom
Virus befallen werden. Hier sollten die T-Zellen den Virus abwehren kénnen. Ist die Immun-
antwort gut, ist der Infekt vorbei. Man hat hier einen asymptomatischen oder milden Ver-
lauf. Wenn die T-Zell Reaktion ausfallt, befallt der Virus Lunge, Herz oder andere Organe.
Fieber, Husten Atembeschwerden sind die Folge. Das pulmonale Problem tritt immer in der
2. Woche ab Krankheitsbeginn auf, deswegen spricht man von einer mysteriésen Lungener-
krankung. Im Rontgen zeigen sich als Folge des pulmonalen Befalls weilse Flecken. Ist der
Patient wieder stabil, kann man nach 6 Monaten die Krankheit nicht mehr nachweisen.” Die
New York Times brachte einen Artikel Gber die Erfahrungen, die das Team der Uniklinik Inns-
bruck machte.
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(A 1211.2020
OA Dr. Regina
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A S Steringer-Mascherbauer

Claudia Englisch

Frau OA Dr. Steringer-Mascherbauer ging gleich zu Beginn auf die zurzeit geltenden Regeln
in der LH — Ambulanz des Ordensklinikums Linz Elisabethinen ein. ,Die Versorgung der LH —
Patienten lauft, bedingt durch die herausfordernde Situation, anders ab als gewohnt. Be-
troffene, die stabil sind, bekommen ihr Rezept nach Hause geschickt und erhalten gleichzei-
tig einen spateren Kontrolltermin.” Sie hob allerdings hervor, dass diese MalRnahmen nur
zum Schutz der Patienten dienen und die Ambulanz wie gewohnt besetzt ist. Sollten sich
Probleme einstellen, bekommt man sofort einen Termin. ,Ziel dieser Handhabung ist die Mi-
nimierung der Kontakte”, so Steringer-Mascherbauer. OA Dr. Steringer—Mascherbauer rich-
tete einen Appell an alle PH-Patientinnen: Bleiben Sie zuhause, halten Sie Distanz, tragen Sie
die Maske, wenn es notwendig ist, waschen und desinfizieren Sie sich die Hande und redu-
zieren Sie lhre Kontakte! Freuen wir uns auf die Zeit danach, wo alles wieder moglich sein
wird! Ich ermutige alle, sich eine Beschaftigung zuhause zu suchen, wie z. B. Lesen oder Ko-
chen. Bitte achten Sie auf ausreichende Bewegung im Freien in kleinen Gruppen, spazieren
gehen ist erlaubt und tut dem Korper und der Seele gut.

Die Diatologin Frau Englisch sprach tber ernahrungstechnische Mallnahmen, die den Alltag
von Patientinnen mit Lungenhochdruck erleichtern konnen, denn am haufigsten treten Prob-
leme wie Ubelkeit, Durchfall, Gewichtsverlust oder Appetitlosigkeit auf.

Frau OA Dr. Steringer-Mascherbauer hatte die Idee, eine Erndhrungsbroschiire zusammen
zu stellen. Die Ernahrungsbroschiire wird unseren Mitgliedern auf Wunsch kostenlos zur Ver-
figung gestellt.
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g5 Virtueller
JInfotag Graz
"a)‘i,l'f‘ 28.11.2020

Univ. Prof. Dr. Horst PD Dr. Gabor Kovacs
Olschewski

Am 28. November fand das vierte virtuelle Meeting in Graz statt. Herr Prof. Dr. Horst Olschewski
und Herr Priv.-Doz. Dr. Gabor Kovacs, beide MUG Graz, und Physiotherapeutin Petra Odelga
gehorten zu den Vortragenden. Prof. Dr. Olschewski, Leiter der klinischen Abteilung flir Lungen-
krankheiten und stellvertretender Direktor LBI/LVR Graz, brachte in seinem Vortrag ein Fallbei-
spiel eines Patienten, der einen sehr schweren Verlauf einer COVID-Infektion hatte. Er ging auf
die MaRnahmen ein, die im Verlauf der Erkrankung ergriffen wurden. Wei-
ters machte er darauf aufmerksam, dass wir einer Datenflut ausgesetzt
sind. ,,Wichtig ist zu wissen, dass nicht alle Informationen oder erhaltenen
Daten umgesetzt werden konnen“, so Olschewski. Die COVID-Infektion
kann asymptomatisch verlaufen, es gibt milde, moderate Verldufe und ca.
flnf Prozent aller Infektionen haben einen schweren Verlauf. Die Inkuba-
tionszeit betragt flnf bis sechs Tage, danach zeigen sich erste Symptome.
Bevor Physiotherapeutin Petra Odelga in ihrem Workshop mit guten Tipps

zu Atemibungen fir Zuhause auf uns wartete, wurden die Fragen der
Teilnehmenden beantwortet. Petra Odelga

12



Service fiir Patientinnen

PH Austria und die fordernden Zeiten

2020 stellte der Corona - Virus das Team von PH Austria vor neue Herausforderungen. Neben
der Routinearbeit wollten wir unsere Mitglieder auf schnellstem Weg mit den aktuellsten
Informationen versorgen und ihnen in dieser schwierigen Zeit unterstiitzend und beratend
zur Seite stehen. Selbstverstandlich waren und sind wir, wie gewohnt, tGber unsere Service-
hotlines rund um die Uhr erreichbar. Um Angst, Unsicherheit und Traurigkeit gar nicht auf-
kommen zu lassen, haben wir zusatzliche Dienstleistungen angeboten. Es wurden WhatsApp-
Gruppen in allen Bundeslandern gegriindet, um die Patientinnen besser zu vernetzen. Wir
verfassten ein Empfehlungsschreiben an Dienstgeberinnen, Beratungsgesprache wurden an-
geboten und Newsletter wurden via Mailchimp ausgesendet. Diese Aussendungen waren
immer mit unserem neuen Kennzeichen, den Lungis, versehen, die darauf hinweisen, dass
der Artikel besonders wichtig ist.

Diese MaRBnahmen sorgten dafiir, dass alle unsere Mitglieder genauestens tber die Off-
nungszeiten der Lungenhoch-
druck-Spezialambulanzen  und

PHUAUSTRIAZ, |
. . . . _ INITIATIVE LU NHOGHDRUCK @ i S
die Erreichbarkeit ihrer Lungen Lungen kfider

hochdruck-Spezialisten in dieser

schwierigen Zeit Bescheid wuss-

ten, dass das Gemeinschaftsge- / Wir unterstiitzen
// | euch auch in dieser
fordernden Zeit!

www.lungenhochdruck.at

fuhl geférdert und gestarkt und
der Isolation entgegengewirkt
wurde und vielen die Angst und

Unsicherheit genommen werden
konnte.

. PH JAUSTRIA
Broschiire e s

Wir gestalteten eine Broschiire die Pa-

tientinnen, Angehorigen und Unter-
. . Uberblick iib Bariica i GNOSE +» BESTE THERAPIE
stutzerlnnen einen Uberblick Gber un- et SQUALITAT » HEILUNG

sere Arbeit geben soll. Diese Broschiire LUNGENHOCHDRUCK

liegt in allen PH-Ambulanzen in ganz

r Recht auf unser kostenloses Service!

Osterreich auf.

PHOAUSTRIA B

wwe phautre o prtroffor)
Tet A318023725

Unsere Erfahrung ist ihr Vorteil!
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Patiententelefon

Wir betreiben drei Hotlines, Gber die unsere Patientinnen uns jederzeit erreichen kénnen.
Kein Problem ist zu klein fir uns. Wir haben immer ein offenes Ohr und geben zu vielen
Themen Auskunft, Rat und Unterstitzung.

Aufklérung / Bewusstseinsforderung / Awareness

29. Februar Tag der seltenen Krankheiten
5. Mai World PH Day

17. Juni Zoolauf

02. Oktober Nationales Nurse Forum

31. Oktober Virtueller GhostRun

29. Februar — Tag der seltenen Krankheiten
Zum Tag der seltenen Krankheiten veranstalteten PH Austria
— Initiative Lungenhochdruck gemeinsam mit den Initiatoren
des Perchtoldsdorfer Vespatreffens ein Presse-Friihstiick,
um auf die geplante Veranstaltung zugunsten von PH Aus-
tria und dem Lungenkinder Forschungsverein im Juni auf-

merksam zu machen. Mehrere Hundert Vespafahrer soll-
ten ein wichtiges Zeichen fir Kinder setzen, die von der unheilbaren

Krankheit Lungenhochdruck betroffen sind. Der Erlés des 7. Vespatreffens sollte zur Ganze
an die Lungenkinder gehen. Die Veranstaltung war fiir den 13. Juni 2020 geplant, konnte
aber coronabedingt nicht stattfinden. Das 7. Vespatreffen wurde auf einen noch nicht be-
stimmten Termin verschoben.
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5. Mai — Welt Lungenhochdruck Tag

,Ein lautstarkes Zeichen setzen” lautete auch heuer wie-
der die Devise am 5. Mai, dem World Pulmonary Hyper-
tension Day (WPHD), also dem Welt Lungenhochdruck-
Tag.

World Pulmonary
Hypertension Day

_
= L
AR Al

Da keine GroRveran-
staltungen stattfinden
durften, haben wir von
PH Austria dies zum
Anlass genommen,
eine grenziiberschrei-
tende Online-Kam-

agne, die ,blue lips
bag P Lu nge

Campaign“, via Soziale
palg <| jer

Medien, wie Face-

book, Instagram oder Twitter zu initileren, um damit
mehr Bewusstsein flr Lungenhochdruck in der Bevolke-
rung zu schaffen.

Wer dabei sein und uns durch sein Engagement unter-

www.|Unaenhochazis.

stitzen wollte, fand die Anleitung zum Mitmachen auf
unserer Facebook—Seite. Auch hatte man die Méglichkeit, sich ,,blue glitter lips“ auf Snapchat
zaubern zu lassen.

Viele Mitglieder haben Fotos eingeschickt, es gab auch Unterstlitzung durch Bloggerinnen,
Influencerinnen, Prominente und unsere Sponsorinnen.

Am Abend des 5. Mai wurde das Wahrzeichen Wiens, das Wiener Riesenrad, blau beleuchtet.
PHA Europe startete zum WPHD einen Fotocontest, an dem viele Mitgliedsstaaten teilnah-
men.

9. Wiener Zoolauf
Nachdem die Regierung mitgeteilt

hatte, dass alle Veranstaltungen bis 9 WIENER L J )
Ende August 2020 abgesagt werden Zoo LAUF ,. ~ SCHONGRUNN

mussten, war auch der 9. Wiener

Zoolauf davon betroffen. Wir haben
uns lange den Kopf lber eine Alternative zerbrochen. Aufgrund der Lichtverhaltnisse im
Herbst ist es uns aber leider nicht moglich, den Zoolauf einfach um ein paar Monate zu ver-
schieben. Deshalb mussten wir ihn schweren Herzens absagen, obwohl der beliebte Charity-
Lauf so wichtig flir uns und den Zoo ist.
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Durch Spenden der Teilnehmerlnnen und unserer Partnerlnnen und Sponsorinnen konnte
trotz Absage in diesem Jahr eine Spendensumme von insgesamt € 20.000,- erreichen, die zu
gleichen Teilen an PH Austria und den Tiergarten Schonbrunn aufgeteilt wurde.

Nationales Nurse Forum

Auch das jahrlich stattfindende nationale Nurse Forum konnte
nicht in gewohnter Weise abgehalten werden. Um den Teilneh-
merlnnen, darunter Arztinnen, Pflegepersonal, Physiotherapeu-
tinnen und Vertreterlnnen von PH Austria, trotzdem die Mog-
lichkeit zu geben, sich fort- und weiter zu bilden, wurde das
Meeting virtuell am 2. Oktober ausgetragen. Unter der wissen-
schaftlichen Leitung von OA Dr. Regina Steringer—-Mascherbauer

vom Ordensklinikum Linz Elisabethinen drehte sich alles um Ver-
sorgung und Betreuungsmaéglichkeiten von PH Patienten. Zu den ~ OADr- Steringer-Mascherbauer
Vortragenden zihlten Priv. Doz. Dr. Badr Eslam, AKH Wien, Kardiologie, OA Dr. Albinni, AKH
Wien, Kinderkardiologie, Univ. Prof. Dr. Loffler—Ragg, Uniklinik Innsbruck, sowie Rehabilita-
tionsspezialist Prim. Dr. Puchner vom Rehabilitationszentrum Minster. DGKP Karin Hahn und
Verena Treml MSc, beide KH Linz Elisabethinen gingen in ihren Workshops auf das Manage-
ment der PH—spezifischen Pflege, bzw. Diagnostik beim Rechtsherzkatheter aus der Sicht der
Pflege ein. Insgesamt war dies eine interessante und innovative virtuelle Veranstaltung, die
von der Firma MSD geplant und unterstitzt wurde.

6. Wiener GhostRun
Unter dem Motto ,,Wir lau-
fen dem Sensenmann da-

von“ nehmen alljahrlich ;%\ GHQST N -, 1y UUHSYE'””JE’I )
ALungen Knde s

4 —ﬁ'—
/L, WIENER KOSTOMLAUF

ZU HALLOWEEN

viele Sportbegeisterte am
GhostRun teil. Covid-19 be-
dingt fand der Charity-Run
heuer zum ersten Mal virtuell statt — mit vollem Erfolg! Wir freuten uns iber mehr als 250

RUN2020

Teilnehmerlnnen, die in der Zeit vom 30. Oktober bis einschlielRlich 1. November 2020 an
dem Familienlauf UGber eine Distanz von 1,5 km oder an dem 6 km langen Hauptlauf nach
Voranmeldung teilnahmen. Alle GhostRunnerinnen liefen auf ihrer Lieblingsstrecke, manche
sogar in schaurig-schoner Verkleidung, dem Sensenmann davon. Die persénlichen Laufer-
gebnisse wurden von den Teilnehmerlinnen online eingetragen. So konnten sie an der virtu-
ellen Siegerehrung teilnehmen. Die schnellsten drei erhielten ihren Preis per Post zugesandt.
Die Umstellung auf einen virtuellen Lauf hatte die Organisatorinnen vor eine groRe Heraus-
forderung gestellt. Doch die Belohnung blieb nicht aus, viele Geister sandten uns Fotos zu,
worauf stolze und gliickliche Gesichter zu erkennen waren. Natlirlich war Alexander Bichl
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wieder ganz vorne mit am Start. Selbst Familienvater und Unterstitzer unserer Charity—Laufe
meinte: , Natlrlich ist es mir wichtig, zu gewinnen, aber beim GhostRun geht es in erster Linie
darum, Aufmerksambkeit fiir die Erkrankung zu schaffen. Somit sind alle Laufer, die teilneh-

Ill

men, Gewinner

Lungenkinder Kampagne

Wir arbeiten seit Herbst 2015 an einer europawei-
ten Awareness Kampagne unter dem Namen
»,Lungenkinder”. In Zusammenarbeit mit einer jun-
gen Werbeagentur entstanden so bereits Plakate
und auch schon erfolgreich veroffentlichte Werbe-
filme.

Lungenhochdruck
nimmt Emma die Luft fiir ein o
Kindgereohtes Lebep. —eP

thre Spende hilft ___

O2DYSSEY Broschiire

Eine Odyssee
fur ein Kind

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

Ich bin

verloren.

Isoliert und ganz weit weg.

Von meinen Freunden, die auf dem
Spielplatz herumtollen. Von meinen
Geschwistern, die im Sommer ins Wasser
springen. Von meinen Klassenkameraden,
Konzept und Text: Simon Bledl (GREAT) und Gerry Fischer dle mlt dem Rad zur Schu|e fahren

Design und ustration: Tobias Zotter (GREAT)

) Ich bin ein Kind — Welten entfernt
Lu ngen Kinder von einer normalen Kindheit.
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Weiterfiihrung der Aktion Meilensteine

»Mit Liebe schenken & Hoffnung geben!” — so lautet das Motto unserer Meilenstein-Kam-
pagne.

Unterstitzerlnnen des Lungenkinder Forschungsvereins haben die Mdglichkeit, sich tber
www.meilensteine.at mit ihrem Namen und einer persénlichen Widmung auf einem ,,Mei-

lenstein“ im Wiener Prater zu verewigen.
Die Einnahmen werden genutzt, um Patientinnen Zugang zu Informationen, Therapie- und

Unterstitzungsoptionen zu ermoglichen, ihre Lebensqualitat zu erhéhen und Forschungs-
projekte voranzutreiben. Schritt flr Schritt, Stein flr Stein soll so die bis heute unheilbare
Krankheit Pulmonale Hypertonie (PH) besiegt werden.

3l PERSONLICHER MEILENSTEIN
SIS M WIENER PRATER.

i i i i iten Sie jemandem Freude
Mit dem Erwerb dieses Meilensteines berei n Si
und helfen Kindern diese todliche Krankheit leichter zu ertragen.

mmmmmm

PHPAUSTRIA

INITIATIVE LUNGENHOCHDRUCK

Oberster Sanitdtsrat
Wir vertreten im OSR PatientInnen mit seltenen Krankheiten uns sind aktiv an einem Akti-
onsplan der Europdischen Kommission fir seltene Krankheiten beteiligt.

PHA Europe

Die osterreichische Initiative Lungenhochdruck ist eines der aktivsten Mitglieder des euro-
pdischen Dachverbandes PHA Europe. Wir sind stets an einer sehr intensiven Zusammen-
arbeit bemiht und sind stolz, innerhalb dieses Dachverbandes eine Vorbildfunktion als na-
tionale Patientengruppe darzustel-

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

PHA EURDPE /%

len.
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http://www.meilensteine.at/

Information
Sozialfolder

Wir haben einen sehr ausfiihrlichen Sozialfolder fiir alle unsere Mitglieder erstellt. In dem
Folder sind alle sozialen Unterstitzungsmoglichkeiten flir Lungenhochdruck Patientinnen
in Osterreich zusammengefasst. Zudem finden Betroffene Hinweise wie und wo sie die An-
trage stellen missen und welche Voraussetzungen dafiir notwendig sind.

Der Folder wurde bei unseren Patientinnentreffen vorgestellt, auf unserer Homepage ver-

offentlicht und seit seiner Erstveroffentlichung 2016 laufend aktualisiert.

Newsletter Atemberaubend

Unter dem Titel ,,Atemberaubend” haben wir auch im Jahr 2020

Sommer 2020 Ausgabe 39

vier Newsletter herausgebracht. Davon wurden zwei in einer
Sonderausgabe zusammengefasst. Zu den fixen Inhalten zdhlen
Sozialtipps, ,Von uns fir uns” (ein Patient oder eine Patientin
erzahlt seine oder ihre persdnliche Geschichte), Vorschau und
Rickblick auf Veranstaltungen, sowie Gastbeitrdge von Spezia-
listinnen. Der Newsletter wird per Post an alle Patientlnnen und
Mitglieder ausgeschickt und zusétzlich in den Ambulanzen auf-
gelegt. Interessierte finden Newsletter auch auf unserer Web-

Wir wiinschen eine schine Sommerzeit

site zum Downloaden. I vy
FH ;’él;'STRLAé. . www.phaustria.org

Wiimakatie 21+ 1120 W - do@hmanbiaorg - 41 14023725

Weiterfiihrung und Verbesserung unserer Website

Wir sind fortlaufend dabei unsere Homepage noch liber- ssssssmmmms s
sichtlicher zu gestalten und noch mehr Informationen o a—
auf diesem Weg zu verbreiten. Wir arbeiten mit einem
Spezialisten an einer noch besseren SEO.

Zusatzlich wird unsere Facebook-Seite Ubersichtlicher

und interaktiver aufgebaut, um noch mehr Leute anzu-
sprechen.

Observer
Im Jahr 2020 freuten wir uns liber 186 Presseartikel in denen lber Lungenhochdruck, die
Initiative und unsere Aktivitaten berichtet wurde.
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https://www.lungenhochdruck.at/wp-content/uploads/2012/02/Sozialfolder.pdf
https://lungenhochdruck.at/newsletter/
https://lungenhochdruck.at/newsletter/
http://www.phaustria.org/
https://www.facebook.com/lungenkinder/
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Vorschau 2021
Vorlauflger Terminplan 2021

Online Meeting zum Thema Covid 19 Impfung bei Lungenhochdruck
* Gerneralversammlung PH Austria online
* Tag der seltenen Krankheiten
* Patienteninfotage in Wien, Linz, Graz, Innsbruck und Klagenfurt
* Familieninfotag in Wien
* Plaudermeetings in Wien, Linz, Graz, Innsbruck und Klagenfurt
* Perchtoldsdorfer Vespatreffen
*  World PH Day
* Wiener Zoolauf
* GhostRun
* Awareness Monat November

Weitere Pldine fiir 2021
o Wir werden unsere Betreuungsstunden im AKH weiterfliihren und an jedem ersten Diens-

tag im Monat vor Ort sein, um unseren Patientlnnen tatkraftig zur Seite zu stehen.

e Unser Biiro ist werktags von 8.00 bis 16.30 Uhr besetzt.

Wir méchten uns nochmals im Namen aller unserer Mitglieder bei unseren Unterstiitze-
rinnen bedanken und freuen uns auf eine erfolgreiche Zusammenarbeit 2021!
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Kontakt

PH Austria -
Initiative Lungenhochdruck
Obmann: Gerald Fischer
Wilhelmstraie 21
1120 Wien
Tel.: 01/402 37 25

www.phaustria.org

info@phaustria.org
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