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INHALT

Liebe Leserinnen,
liebe Leser

Besonders stolz sind wir, uns in diesem Jahr mit einer
Jubildumsausgabe zurlick zu melden. Bereits zum

30. Mal dirfen wir Ihnen einen Newsletter, vollgepackt
mit interessanten Neuigkeiten, zusenden.

Wir haben in den vergangenen Jahren versucht Gutes
zu tun, denn dazu braucht’s keiner Uberlegung, zu
diesem Schluss ist auch schon Johann Wolfgang von
Goethe gekommen. Denn jeder von uns ist froh in
schwierigen Situationen eine helfende Hand gereicht zu
bekommen.

Selbstverstandlich werden wir auch heuer wieder
unsere Serviceleistungen fiir Betroffene fortfiihren, wir
werden nicht z6gern und immer fiir Sie da sein.

Es erwartet Sie heuer wieder ein abwechslungsreiches
und spannendes Programm. Mit diesen Projekten
gehen wir gemeinsam ins Jahr 2018. Wir entfihren Sie
in die Welt des Zoos in den Wiener Tiergarten
Schdnbrunn, zu unserem Zoolauf, der schon zum

7. Mal ausgetragen wird, im Wiener Prater hat der
Ghostrun schon einen fixen Platz eingenommen.
Selbstverstandlich vergessen wir nicht auf unsere
Infotage und Plaudermeetings.

Wie in unserer Herbst/Winter Ausgabe 2017 berichtet,
fuhren wir das PH Nurse Forum auf nationaler Ebene
weiter. Zum 1. Mal werden PH - Krankenschwestern,
Study — Nurses, Arzte, Psychologen, Vertreter des
Sozialwesens und das Team von PH - Austria
gemeinsam Uber die Moéglichkeiten einer
Zusammenarbeit in Osterreich diskutieren. Ziel ist es,
den Betroffenen eine optimale Versorgung in allen
Lebensbereichen anbieten zu kénnen.

Sie sehen, es erwartet uns wieder ein interessantes,
sogleich aber abenteuerreiches Jahr 2018!

Ihr Lungenhochdruckteam

Monika

Eva Gerry
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Waisenpension

Wer hat Anspruch — wie bekommt man sie

Die Waisenpension ist eine Leistung, die den hinterbliebenen
Kindern nach dem Tod eines versicherten Elternteiles eine
soziale Absicherung garantiert.

Die Rechtsgrundlage unterliegt § 361 des Allgemeinen
Sozialversicherungsgesetzes.

Als zustandige Stelle gilt jener Versicherungstrager, bei dem die
Versicherte oder der Versicherte in den letzten 15 Jahren
Uberwiegend versichert war, z.B. SVA, GKK oder PVA.

Ein Anspruch auf eine Waisenpension besteht grundsatzlich ab
dem Tod des/der Versicherten bis zum 18. Geburtstag des Kin-
des.

Unter besonderen Voraussetzungen gebiihrt die Waisenpension

auch nach dem 18. Lebensjahr hinaus:

Bei einer Schul — oder Berufsausbildung bis zum Alter von 27

Jahren

Bei einer vorliegenden Erwerbsunfahigkeit des Kindes kann

die Waisenpension unbefristet bezogen werden.
Das Gebrechen muss allerdings durch medizinische

Befunde belegt sein.

Bei Austibung einer Tatigkeit nach dem Freiwilligengesetz,

z.B. Mutterschutz, freiwilliges Sozialjahr.

Pensionen

Alterspension

Invaliditatspension

53%

= Ruhegenuss

Witwen- u. Witwerpension

= \Waisenpension

Berechnungsbasis

Basis fiir die Berechnung ist immer eine 60 %ige
Witwer-pension, unabhangig in welcher Hohe diese anfallt.
Bei Tod eines Elternteils: 40 %,

bei Tod beider Elternteile: 60 %.

Achtung!!

Von der Waisenpension wird trotz Krankenversicherungsschutz
kein Krankenversicherungsbeitrag abgezogen!

Die Auszahlung erfolgt monatlich im Nachhinein, jeweils am

1. des Folgemonats. Im April und im Oktober wird die Pension
in doppelter H6he angewiesen.

Erforderliche Unterlagen

Der Antrag wird mittels Formular gestellt, das man vom
jeweiligen Versicherungstrager erhalt oder unter
www.help.gv.at/Formulare - Waisenpension herunterladen
kann.

Entweder Waisenpension Antrag bis 18. LJ oder Waisen-
pension Antrag ab 18. LJ



http://www.help.gv.at/Formulare

WISSENSCHAFT

Ludwig Boltzmann Institut Graz
Ein weltweit fihrendes Kompetenzzentrum

fur Lungengefaliforschung

Das Ludwig Boltzmann Institut (LBI) fiir Lungengefal3-
forschung arbeitet an der Pravention, Diagnose und Therapie
von Lungenhochdruck.

Im Jahr 2010 wurde das Institut von der Ludwig Boltzmann
Gesellschaft gegriindet. Die wichtigsten Partner sind bis
heute die Medizinische Universitat Graz und die Bayer AG.
Mittlerweile ist das Institut eines der weltweit fiihrenden
Kompetenzzentren fir Lungenhochdruck. Insgesamt arbeiten
30 Wissenschaftlerinnen aus zwolf verschiedenen Landern
am Institut, allesamt Spezialisten auf ihrem Fachgebiet, der
molekularen und zelluldren Grundlagen, der
Krankheitsmodelle, der klinischen Wissenschaft und der
professionellen Krankenversorgung. Die Koordination liegt in
der Hand von PD Dr. Grazyna Kwapiszewska mit
Unterstiitzung durch Prof. Dr. Horst Olschewski, dem Leiter
der klinischen Abteilung fur Lungenkrankheiten.

Am LBI sind drei Forschungsgruppen eingerichtet. Der
klinische Gruppenleiter, PD Dr. Gabor Kovacs und sein Team
beschéftigen sich mit der Entwicklung von neuen
nicht-invasiven Techniken zur Friherkennung und -diagnostik
der LungengefalRkrankheiten. Eine besondere Bedeutung
haben dabei die bildgebenden Verfahren, basierend auf CT
und MRI. Zusatzlich sucht die klinische Gruppe zusammen
mit den anderen Gruppen nach neuen Biomarkern, die es
ermoglichen, anhand einer einfachen Blutanalyse die
Krankheit zu erkennen oder ihre Prognose genauer
vorherzusagen.

PD Dr. Gracyna Kwapiszewska -
Marsh

Unter der Leitung von PD Dr. Grazyna Kwapiszewska und
ihrem Team arbeitet die molekulare Gruppe an zellularen und
subzellularen Signalwegen, die den Lungengefal’krankheiten
und den chronischen Lungenkrankheiten zu Grunde liegen.
Hier werden einerseits akute Mechanismen untersucht, wie
die Veranderungen des Gefalttonus durch lonenkanale der
glatten Muskelzellen und andererseits der langerfristige
Umbau der Lungenstruktur. Immer wird nach Méglichkeiten
zur Umkehr der Krankheitsvorgénge gesucht.

LABOR



WISSENSCHAFT

Insgesamt vereinigt das LBI eine umfangreiche Expertise
aus verschiedensten Fachgebieten unter einem Dach - mit
dem einen Ziel, Patienten mit Lungenhochdruck zu einem
normalen Leben zu verhelfen.

In krankhaft veranderten GefalRen befinden sich besonders
viele Kollagenfasern und andere Matrix Proteine, die
erheblich zur Versteifung der Gefalie beitragen.
Abbauprodukte dieser Proteine kénnen auch im Blut nach-
gewiesen werden und als Biomarker dienen. Ein besseres
Verstandnis der Entstehung von Lungenerkrankungen
kann zur Entwicklung neuer Therapien und Biomarker
fuhren und die bestehenden Therapien verbessern. Im
Rahmen der translationalen Plattform, die von Dr. Leigh
Marsh geleitet wird, werden neue Signalwege aus der PD Dr. Grazyna Kwapiszewska-Marsh
molekularen Gruppe in spezifischen transgenen Modellen InSt'tUtSb'tﬁrm am Ludwig Boltzmann Institut fur
. . . Lungengefalforschung
un-tersluch.t. Die P_\nalys_e in sglchen Modellen ist von grofder © LBI LVR/Mirja Kanizaj
Wichtigkeit, da diese viele Eigenschaften der humanen
Erkrankung haben und vielfach Aufschluss Uber das
therapeutische Potential neuer Substanzen geben.
Schliel3lich werden von der klinischen Gruppe auch
Testungen neuer Substanzen am Menschen durchgefiihrt,
wenn alle Voraussetzungen fir eine hohe Sicherheit der
Probanden vorliegen (sogenannte proof of concept
Studien).

Vor der Griindung des LBI wurde das
gemeinsame Forschungslabor von Profs. Andrea
und Horst Olschewski gro3ziigig durch den
Lungenkinder Forschungsverein unterstitzt.

28. Februar — Tag der Seltenen Krankheiten

Bereits zum 11. Mal fand heuer wieder in mehr als 80 Lander weltweit der Tag der Seltenen
Krankheiten oder Rare Disease Day statt.

Am 3. Marz gab es aus diesem Grund im Wiener Museumsquartier
viele Infos und ein tolles Unterhaltungsprogramm unter dem Motto:
"Show your rare, show you care" !

Herzstlck der Veranstaltung war erneut das Zusammenkommen,
Austauschen und Vernetzen flr Interessierte, die sich bei zahlreichen
RAREDISEASEDAY.0ORG  Messestanden Informationen einholen konnten.




VON PATIENTEN

sabines geschichte

Ich bin Sabine Haydn und 47 Jahre alt.

Nur eine Medikamentenallergie?

Meine Geschichte beginnt eigentlich positiv. Mein Mann
und ich hatten uns entschlossen nochmals ein Haus zu
bauen. Also starteten wir im Marz 2013 mit unserem
Vorhaben. Nachdem uns das Wetter nicht so hold war, zog
ich mir eine Bronchitis zu und bekam bei der kleinsten
Anstrengung kaum noch Luft. Als ich dann auch noch in
kirzester Zeit 4 kg Gewicht zunahm, besuchte ich meinen
Hausarzt. Nach einer Uberweisung ins Spital und einer
Venenuntersuchung (Verdacht auf Thrombose ) wurde mir
eine Infusion zur Entwasserung verabreicht und ich ging
Ubers Osterwochenende wieder nach Hause und zu meiner
Baustelle. Da am Dienstag fast alles wieder in Ordnung
schien, glaubten wir an eine Medikamentenallergie.

Space-ige Hexe Sabine

Keine OP, dafiir Dauermedikation

Wieder retour in Linz begannen wir im August 2013 mit der
Medikation von Remodulin mittels einer subkutanen Pumpe
(Dauernadel in die Bauchdecke). Nach jedem neu setzen
der Nadel war arbeiten nur mit Schmerzpflaster und
Schmerzmittel méglich. Im November wurde eine ,Lenus
Pro Pumpe® implantiert und es begann wieder ein halb-
wegs normales Leben. Als erstes ein Vollbad — Hurra !!

Nachdem mein Beruf als Mobelverkauferin immer
anstrengender wurde, bekam ich im September 2014 eine
Gartnerin befristete Arbeitsunféhigkeitspension, seit Okt.2016 bin ich

Nun doch ins Krankenhaus fix in Pension.

Als ich 4 Wochen spater immer noch Probleme mit der Luft
hatte, nutzte ich die Mdglichkeit eines bei uns Station
machenden Lungen - Réntgenbusses. Nach 3 Wochen
bekam ich die Nachricht, einen Lungenfacharzt und
Internisten aufzusuchen (auffallender Schatten auf der
Lunge). Der Lungenfacharzt kam zu keinem Ergebnis, der
Internist hingegen verwies mich sofort nach Linz ins
Krankenhaus der Elisabethinen (RechtsherzvergréRerung).

Im Juni 2013 hatte ich also meinen ersten Termin bei

Fr. OA. Dr. Regina Steringer - Mascherbauer. Die
Diagnose war eindeutig - CTEPH (chronisch thromboem-
bolische pulmonalarterielle Hypertonie). Nach einer Woche
im AKH Wien zur Abklarung bei Fr. Prof. Dr. Irene Lang
stand fest, dass keine Operation méglich war. Gelungenes Foto mit Sabine




Das erste Mal auf REHA

Kurz nach dem Tausch des Katheterschlauches von
meiner Lenus Pro Pumpe, durfte ich im Mai 2015 das
erste Mal auf Reha nach Minster/Tirol fahren. Dort lernte
ich auf meinen Korper zu héren und Belastungen besser
zu erkennen.

Weiters habe ich seitdem mein mobiles Sauerstoffgerat,
welches ich bei einer fixen Station aufladen kann. So bin
ich bei meinen Aktivitaten nicht eingeschrankt. Ich freue
mich jedes Jahr wieder auf Reha fahren zu dirfen.

Radieschenernte

Wie oft denkst du an Lungenhochdruck ?

Vor kurzen hat man mir die Frage gestellt: ,, Wie oft denkst
du an Lungenhochdruck?“ Meine Antwort war: taglich,
mehrmals, standig! Es fangt morgens an, beim Zahne
putzen, Socken anziehen und duschen. Man ist das erste
Mal aufder Atem. Das nachste ist die Tagesplanung. Durch
die Wassertabletten muss man 6fters zur Toilette, oder
bendtige ich meine Sauerstoffflasche, wie teile ich meine
Pausen ein ? usw. All das sind Dinge Uber die man friher
nicht nachgedacht hatte.

Sabine am Infotag in Linz

VON PATIENTEN

Kroatienurlaub mit meinen Kindern

Man muss lernen sich helfen zu lassen

So erschreckend die Diagnose Lungenhochdruck am
Anfang auch sein mag, wenn man sich ein bisschen
bremst, kann man fast alles machen. Ich liebe es in
meinem Garten zu arbeiten, habe wieder angefangen zu
stricken und zu malen. Auch den Umzug in unser neues
Haus, zum Gluck barrierefrei, habe ich ohne grébere
Probleme gemeistert. Man muss nur lernen, sich helfen zu
lassen.

Ich denke oft an den Beginn der Krankheit zuriick und
weild jetzt, dass alles bereits viel friiher angefangen hat als
mit der Diagnose. Eine Wanderung, wo man auRer Atem
ist, eine Radtour, wo einem sogar die kleinen Kinder
davon fahren; Beim Sport, wo man am Rand steht und
nicht mehr mitkann (Judo, Damenturnen). Das alles sind
Signale, die man erst spater zuordnen kann.

Dass es mir jetzt wieder besser geht, verdanke ich den
Arzten und dem gesamten Team vom KH der
Elisabethinen in Linz.

AuRerdem genielle ich die Treffen des Vereins flr
Lungenhochdruck und die Gesprache mit
Gleichgesinnten.

In diesem Sinne wiinsche ich Euch alles Gute

Eure Sabine



INFOTAGE

Infotag Wien

ARCOTE:®
. e

- Ich war begeistert, wieviel Neues vorgetragen wurde,

- Ein interessanter, informativer Tag,

- Es war genug Zeit fir Gesprache mit anderen Betroffenen

- Hochkaréatige Vortragende

- Endlich konnte ich in Ruhe auflerhalb des Klinikums mit meiner
Arztin sprechen

- Der Tag war perfekt geplant, ich habe mich richtig wohl gefiihlt

Die Rede ist hier von unserem Infotag in Wien, der am 17. Februar
stattgefunden hat.

Vorangegangene Schwierigkeiten waren vergessen. Leider mussten
einige Vortragende wegen Krankheit absagen und Ersatz dringend
gefunden werden. Frau Dr. Resch zog sich einen Kreuzbandriss zu,
konnte deshalb ihren Vortrag ebenfalls nicht abhalten. Wir wiinschen
allen gute Besserung!

Zum Gluck tbernahm Frau Prof. Dr. Lang einen weiteren Vortrag. Wir
mdchten uns daflr ganz herzlich bei ihr bedanken! Zum einen sprach
Frau Prof. Dr. Lang sehr ausfihrlich Gber die neuesten medizinischen
Entwicklungen der Erkrankung Pulmonale Hypertension, zum anderen,
in ihrem zweiten Vortrag, erklarte sie uns anhand eines Fallbeispiels wie
wichtig es ist nicht nur einen Blutparameter zu bewerten, sondern dass
die Gesamtheit der Blutbefunde erst aussagekraftig sind und zur
Diagnose fiihren.

Frau Dr. Christina Binder schilderte uns sehr anschaulich worauf es bei
einer Herzultraschall Untersuchung ankommt. Viele Bilder trugen zu
einem besseren Verstandnis bei.

oo W T

Interessierte kamen aus Wien, NO, OO0, Karnten, der Steiermark, sogar
aus Vorarlberg und Bayern.
Auch Vertreter der Industrie, wie Fa. Actelion, Fa. AOP Orphan und e e Taraa e
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L
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Fa. MSD waren gekommen, um an unserem Treffen teilzunehmen. An e S
dieser Stelle ein ganz groRes Dankeschdn an unsere Sponsoren, ohne " 7
die all diese grof3artigen Treffen nicht stattfinden kdnnten.

Gutes, reichliches Essen und angeregte Gesprache rundeten diese
gelungene Veranstaltung ab.

S

Zum ersten Mal seit es diese Patientenveranstaltungen gibt, wurden die
Vortrage live Ubertragen! Man konnte diese auf Youtube und auf
Facebook mitverfolgen. Hatten Sie nicht die Méglichkeit unseren Infotag
zu besuchen, kénnen Sie sich auch jetzt noch die Vortrage unter
www.youtube.com/phaustria ansehen.




RUCKBLICK

102 Personen besuchten dieses Treffen




RUCKBLICK

Wenn kleine Ideen grof3 werden

Die Idee einen Newsletter herauszugeben hatte Gerry Fischer schon vor vielen Jahren. Doch bis zur ersten Ausgabe sollte
noch einige Zeit verstreichen. Fragen, wie: Wer Gbernimmt die Kosten? Wie soll der Newsletter aussehen? Wie viele Seiten soll
er haben? Worlber soll berichtet werden? mussten geklart werden.

Wir haben fiir Sie die Entwicklung unseres Newsletters zusammen gestellt. Kdnnen Sie sich vielleicht noch an die 1. Ausgabe
erinnern?

So hat es begonnen:

Das waren unsere Anfange.

Die erste Ausgabe bestand aus 2 Blatt
Papier, die wir im Biro selbst ausgedruckt
und zusammen geheftet haben.

PH-NEWSLETTER ~ ="

VON PATIENTEN FUR PATIENTEN LUNGEN INITY, A,’.’ gl
B LUNGENfp oy
- RUCK g;m

& o So entwickelte sich unser
. Newsletter weiter.

Immer noch 4 Seiten, aber

schon aus der Druckerei.

Eine weitere Entwicklung:

Im Winter 2013 hatte der Newsletter
bereits 8, spater 12 Seiten

Nach reiflichen Uberlegungen,
vielen Stunden des Ausprobierens
und Nachdenkens erhalten Sie nun
immer noch gratis eine

informative, interessante Zeitschrift
nach Hause geschickt.




RUCKBLICK

PHAEUROPE beste
Patientenvereinigung Europas

Am 21. Februar wurde PHAEUROPE bei einer grof3en Gala im
Hotel Plaza in Brissel von Eurordis als beste Patientenvereinigung
Europas ausgezeichnet.

Eurordis ist der Européische Dachverband fiir seltene Krankheiten,
von denen es Uber 6000 gibt. Es war eine sehr elegante und
feierliche Veranstaltung, die durch die Anwesenheit der belgischen
Prinzessin Astrid und der First Lady von Serbien, Tamara Vucic,
nochmals aufgewertet wurde.

Der Sohn von Audrey Hepburn, Sean Ferrer, spendete ein Kunst-
werk eines Kiinstlers, der alte Filmplakate veredelt, als Tombola
Hauptpreis. Unser Obmann kaufte flr alle Damen an seinem Tisch
ein Los und Sophie von Actelion gewann das schone Werk.
Besonders nett war, dass Rainer Riedl von den
Schmetterlingskindern, den Forschungspreis an 'seine' Forscher
Ubergeben durfte.

PS: PHA Europe ist ein 6sterreichischer Verein, der 2003 in Wien
von 8 europaischen PH Vereinen gegriindet wurde. Heute umfasst
PHA Europe 40 PH Patientenvereinigungen in 35 Landern.

TITFNTS

Gerry,
Prinzessin
Sophie v. Fa. Actelion, Astrid v. Belgien, X
Gerry SF Hepburn Gerry, R. Ried|

} EURORDIS PATIENT ORGANISATION AWARD 201
EUROPEAN P OCATION

Sean Hepburn Ferrer

Gerry mit
First Lady von Serbien

Gerry mit Prasident v.
Eurordis T. Andersen

Gerry, Yann le Cam
CEO v. Eurordis

Die Welt mit anderen Augen sehen

Um den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Fa. Actelion / Janssen
Cilag Pharma aus Osterreich und der Schweiz zu erklaren, wie es sich
anfihlt mit einer unheilbaren Krankheit zu leben, fand am 16. Janner im
Hotel Hilton Danube, Wien, eine Podiumsdiskussion statt.

Die Veranstaltung trug den Titel: "Die Welt mit anderen Augen sehen".
Daran teil genommen haben je ein Vertreter des Gesundheitssystems
und der Arzteschaft. Auch Vertreter von Selbsthilfegruppen waren
anwesend. Eva Otter vertrat die PH — Patienten.

Themen, wie ein persdnlicher Einblick in die Herausforderungen des
Alltags der Betroffenen, sowie welche Berlihrungspunkte sich fir
Patienten mit der Industrie ergeben, bzw. welche Erwartungen diese an
ein forschendes Pharmaunternehmen haben, wurden diskutiert.

-11-
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Dr. W. TUchler, E.Otter, E. Jirsa



NEWS

Neue Professoren flir Kardiologie und Pulmologie an der MedUni Wien

Mit 1. Oktober 2017 traten zwei international angesehene
Experten ihre Professur an der MedUni Wien an.

Der Kardiologe Prof. Dr. Christian Hengstenberg kommt
von der Kilinik fir Herz- und Kreislauferkrankungen des
Deutschen Herzzentrums Munchen.

Herz-Kreislauf Erkrankungen sind in unserer Gesellschaft
weit verbreitet. Die Behandlung erfolgt zunehmend minimal
-invasiv mit Katheter Techniken. Dazu gehdren
Erkrankungen der Herzkranzgefalie, des Herzmuskels und
der Herzklappen.

,ourch verantwortungsbewusste Weitergabe unseres
Wissens gestalten wir nicht nur die Gegenwart, sondern
auch die Zukunft der Medizin zum Wohle der Patienten.
Ziel ist es, individuelle Therapievorschlage fiir die
einzelnen Patientinnen machen zu kénnen. Im Bereich der
Herzklappen gibt es enorme wissenschaftliche
Erkenntnisse, die an der Medizinischen Universitat Wien
erforscht werden®, so Prof. Dr. Hengstenberg.

1 4

)
Cemerint

-12-

Der Pulmologe Prof. Dr. Marco ldzko kommt vom
Universitatsklinikum Freiburg an die MedUni Wien.

Prof. Idzko erforscht die chronisch entziindlichen
obstruktiven Atemwegserkrankungen Asthma bronchiale
und COPD (Chronic Obstruktive Pulmonary Disease).
Diese stellen die haufigsten Lungenerkrankungen dar und
sind weltweit die vierthaufigste Todesursache.

LZiel meiner Arbeit ist es®, so Prof. Dr. Idzko,

»die immunologischen Mechanismen, die zu einer
chronischen Atemwegsentziindung beitragen, besser zu
verstehen, um so neue Signalwege zu finden und zu
identifizieren, aus denen sich neue therapeutische Ansatze
ableiten lassen.”



FUR PATIENTEN

Stressfalle - gibt es so etwas ?

Stress ist eine natirliche korperliche Reaktion auf
psychische oder kérperliche Belastungen.

Leider ist bei uns das Wort Stress meistens negativ
besetzt.

In Wahrheit unterscheiden wir zwischen

positiven und negativen Stress

Der Eustress hat einen positiven Einfluss auf unser
Wohlbefinden, wie z.B. grof3e Freude. Er halt uns fit, jung
und kérperlich, sowie auch geistig flexibel.

Der Disstress, der aus dem ,Sich Sorgen machen®
entsteht, steht fiir den Zustand der Uberforderung.

Der Korper sendet Alarmsignale aus. Er duf3ert sich durch
Zittern der Hande, ein Gefiihl innerer Unruhe,
Verspannungen oder durch ein flaues Gefiihl in der
Magengegend.

Wie also damit umgehen?
Obwohl die korperlichen Vorgange in Stresssituationen bei
allen Menschen gleich ablaufen, wird Stress von jedem

anders empfunden. Was als Stress erlebt wird, hangt stark
davon ab, wie jeder fir sich eine herausfordernde Situation

wahrnimmt und sie bewaltigt. Wie wir uns von Kleinigkei-
ten beeinflussen lassen, ist eine Frage des Empfindens.

Chillen
T |
Muf3e

Wellness

Erfrischung

Auszeit

Erholung
Genuss
Ruhe

Ein paar Tipps zum Stressabbauen:

Entspannen: Nehmen Sie sich Zeit und Raum innere
Anspannungen zu lésen, wie ein Bad nehmen, ein gutes
Buch lesen, ein Nickerchen machen

Mentale Starke: Jede Sache kann positiv oder negativ
betrachtet werden. Wie oft scheint ein Problem als
unlésbar, dann aber nimmt es eine positive Wendung.

Energiehaushalt: Eine bewusste Lebensfiihrung,
gesunde Erndhrung und ausreichende Flissigkeitszufuhr
tragen dazu bei sich wohler zu fihlen. In Stresszeiten
verbrauchen wir mehr Flussigkeit!

Nein sagen: Es ist besonders gut fir Gesundheit und Gemiit
bei Bedarf klar seine Meinung zu duf3ern, Grenzen zu
ziehen und nein sagen zu kdénnen.

Feste feiern: Erfolge stérken Selbstbewusstsein und erhéhen
die Stressresistenz. Also kleine
Heldentaten oder gute Ergebnisse beim
Kontrolltermin mit Freunden oder Bekannten bei Kaffee
und Kuchen feiern!

-13-



FUR PATIENTEN

Auf REHA in Miinster/Tirol

Bericht von: Claudia Heidlmeir

Frau OA Dr. Steringer-Mascherbauer vom Krankenhaus
der Elisabethinen in LInz stellte im Oktober 2012 die
Diagnose Pulmonale Hypertension.

Zurzeit bin ich medikamentds gut eingestellt und so fuhr ich
im Mai 2016 das 1. Mal auf REHA nach Minster in Tirol.
Ich war sehr aufgeregt, weil ich nicht wusste was da auf
mich zukommen wird. Dieses Geflihl verflog rasch, da das
gesamte Team sehr einfiihlsam und hilfsbereit war. Jede
Angelegenheit wird vertraulich behandelt und jeder
erfullbare Wunsch umgesetzt.

REAZENT R4 figiy

?""‘-;.,.

Am Anreisetag werden samtliche Befunde eingesehen und
durch umfangreiche Tests alle Therapien fir die Dauer des
Aufenthalts gemeinsam besprochen und eingeteilt, um so
eine Uberbelastung zu vermeiden. Auch werden eventuell
notwendige Diaten, PortionsgréRen oder bestehende
Unvertraglichkeiten in die Krankenakte eingetragen. Der
Tagesablauf ergibt sich nach einem erstellten Plan. Man
wird angenehm gefordert.

Begonnen wird zw. 7:30 und 10:00 Uhr, ein reichhaltiges
Fruhstick darf naturlich auch nicht fehlen. Am Abend
werden immer frisch gekochte Speisen, die ausgezeichnet
schmecken, serviert.

-14-

Claudia aus Linz

Angeboten werden folgende Therapien:
«Atemmuskeltraining

«Krafttraining

«Ausdauertraining

«Psychologische Beratungsgesprache
«Pysiotherapie in Einzel-und Gruppenbehandlungen
«Bewegungstherapie

«Nordic Walking (fir Anféanger und Fortgeschrittene)
Informationsstunden, die Krankheit betreffend
«Entspannungsiibungen




FUR PATIENTEN

Frei dazu wahlen kann man:

Schwimmen

Yoga
Viele dieser Therapien werden mittels Pulsoxymeter und
einer Leistungsskala Gberwacht. Ich finde das sehr gut, weil
man selbst seine Resultate mitverfolgen kann.
Einmal wochentlich finden Gesprache mit dem Arzt statt um
gegebenenfalls den therapieplan individuell anzupassen.
Im REHA Zentrum gibt es auch eine Cafeteria und es besteht
die Moglichkeit Billard, Tischfulball oder Tischtennis in der
Freizeit zu spielen.
Bevor man zu Bett geht, muss man sich in einer Anwesen-
heitsliste eintragen. So hat der Nachtdienst die Kontrolle, ob
alle im Haus sind.
Auch dieses Jahr werde ich erneut einen Antrag auf REHA in
Mdunster stellen, nicht nur weil ich durch die dort angebotenen
Therapien profitiere, sondern auch die Umgebung ein Ort der
Erholung und des Krafttankens ist!

Bericht von: Jutta Muglach

Im Sommer 2015 durfte ich 3 Wochen im Reha Zentrum Minster verbringen. Zuerst war
ich etwas skeptisch, wie die 3 Wochen vorbeigehen wiirden. Und ich kann nur sagen, ich
wurde jederzeit wieder hinfahren. Im vielfaltigen Angebot findet sich fir jeden Patienten
das Passende, vor allem wird niemand tberfordert. Besonders beim Ausdauer- und
Krafttraining wird auf die Belastbarkeit jedes Einzelnen Riicksicht genommen.

Die taglichen Spaziergange, Unterwasser-Gymnastik, Vortrage, Schulungen usw. lassen
die Zeit sehr schnell vergehen. Besonders die Atem-Therapie war fir mich neu, dabei
mdchte ich stellvertretend fir das gesamte kompetente Team Hr. PT Andreas Muhlbacher
lobend erwahnen. Auch bei Hr. Prim. Dr. Heininger fiihlte ich mich bestens beraten und gut
aufgehoben. Ich kann nur jedem einen Aufenthalt in diesem Hause empfehlen, auch weil
man — bei besten Vorsatzen — zu Hause nie die Energie aufbringt, so viel fir seine

Jutta Gesundheit zu tun!

Herzlichst lhre Jutta M., Innsbruck
Alles Liebe Jutta Muglach
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Buchen Sie |lhren Traumurlaub im
Corinthia Palace Hotel & SPA

Das luxuriose und ruhig gelegene 5-Sterne Cityhotel in landlicher Umgebung
befindet sich im Herzen von Malta, in der Nahe des Prasidentenpalastes und
des Botanischen Gartens und ist nur 7 Gehminuten vom Palazz ta’ Sant’Anton
entfernt. Der kostenlose Hotelbusshuttle verkehrt Montag bis Freitag und bringt
Sie nach Sliema, in die Inselhauptstadt Valetta, die 6 km entfernt liegt, und zu
vielen weiteren Zielen. Darlber hinaus eignet sich das Haus gut als
Ausgangspunkt fur lhre Erkundungstouren durch Malta. Das von Stadtmauern
umgebene Medina liegt nur 4 km entfernt, wahrend Sie 7 km vom beliebten
Urlaubsort St. Julians trennen.

Die stilvollen Zimmer verfligen lber Balkon mit Gartenblick, kostenloses
WLAN, Flachbildfernseher und Minibar sowie Mdglichkeiten zur Tee- und
Kaffeezubereitung. Suiten bieten zusatzlich ein Wohn-/Esszimmer und eine
kostenlose Minibar. Die professionellen Mitarbeiter sind Ihnen jederzeit gern
behilflich, Zimmerservice steht rund um die Uhr zur Verfligung.

Im Athenaeum Spa gbénnen Sie sich eine der 50 verschiedenen Anwendungen
oder entspannen einfach am Pool. Auch die Gerichte des Spas sind ein
Genuss. Das breite kulinarische Repertoire reicht von italienischen bis hin zu
orientalischen Speisen. Sie wahlen aus einem A-la-carte-Service oder einem
leichten Snack an der Bar.

Hierfur steht IThnen ein niveauvolles Restaurant in einer herrschaftlichen Villa
aus der Zeit um die Jahrhundertwende sowie ein asiatisches Lokal, eine
Brasserie und eine Bar mit Terrasse zur Verfigung.

Zur weiteren Ausstattung gehéren ein AuRenpool und ein Fithessraum sowie
ein Spa - Bereich mit Innenpool und Whirlpool.

Parkplatze stehen kostenlos zur Verfiigung,

Waéscheservice vorhanden, Haustiere erlaubt, das Hotel ist sehr
kinderfreundlich, ein eigner Kinderpool ist vorhanden

-16-
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Das kénnte lhr Flug sein:

Hinflug Fr. 20.04.10:40 Uhr - 12:50 Uhr  2h 10m Wien (VIE) - Malta (MLA) Air Malta KM 514
Riickflug Mi. 25.04.07:15 Uhr - 09:30 Uhr  2h 15m Malta (MLA) - Wien (VIE) Air Malta KM 514

Bei beiden Fliigen handelt es sich um Direktfliige.
Ihr Reisepreis:
5 Tage / NF / DZ

Pro Person: € 922 --

Falls Sie wahrend Ihrer An/Ab - Reise Hilfe benétigen -
Am Flughafen - informieren wir fiir Sie vor dem Flug die Fluggesellschaft. Diese wird sich direkt mit

dem Malta International Airport (MIA) in Verbindung setzen. Der MIA bietet Hilfe sowohl wahrend

des Fluges als auch am Boden an. \"

Fir den Transport gibt es eine Rollstuhlgeeignete Autovermietung ""47‘2’,5 l{« 2

Wheelchair Friendly Car Hire (WFCH) | )Y

8, Pinto Street, Fal-Qormi, Malta 5 A Enrngy,,

Tel: 356 99493963 2" MAN Recerno, '

Email: mario58@go.net.mt 3..,:’::;[;&;“,%..,. ‘
4. CHAPEL

Falls Sie arztliche Hilfe bendtigen -

Die arztliche Betreuung auf Malta ist von hdchster Qualitdt und steht in 6ffentlichen und privaten
Krankenhausern zur Verfiigung.
Mater Dei Hospital

B'Kara By-pass

B'Kara MSD 2090

Tel: ( 356) 25450000

Email: mdh@gov.mt

Wichtig — nicht vergessen!

Wie jedes Mal mdchten wir Sie daran erinnern folgende Punkte zu beachten, damit Ihr Urlaub zu einem wahren
Erlebnis wird:

« Besorgen Sie sich schon rechtzeitig alle Medikamente, die Sie regelmafig einnehmen missen

« Sollten Sie wahrend des Fluges Sauerstoff benétigen, teilen Sie uns das rechtzeitig mit, damit wir lhnen einen
Konzentrator reservieren kénnen. Fir Mitglieder ist dieser kostenlos auszuborgen.

« Schlielen sie eine Reiseversicherung ab, am besten bei der Europédischen Reiseversicherung

. Nehmen Sie sich eine kleine Reiseapotheke mit, dazu gehdren Heftpflaster, Wund/Heilsalbe, Mittel gegen
Durchfall und Insektenschutzmittel

«  Ganz wichtig - Sonnencreme nicht vergessen!!

« Vergewissern Sie sich ob lhr Pass noch Gultigkeit besitzt

« Befund und Rezept Ubersetzt auf Englisch mitfihren
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SPEISEKARTE

Kochen einmal anders

Murgh Masala - Indisches Huhn

Ein mildes Gericht aus Nordindien. Wegen seiner Leichtigkeit eignet es sich fiir jede Jahreszeit. Die Kombination aus
Tomaten, Ingwer und Gewirzen gibt Geschmack, der Joghurt verfeinert die Sauce.

Zutaten:

1,5 kg Hihnerbeine oder Hahnchenfleisch, enthauten
2 TL gemahlener Kreuzkiimmel
2 TL gemahlener Koriander

1,5 TL Geram Masala

Ya TL gemahlener Kurkuma

2 Zwiebel, fein gehackt

4 Knoblauchzehen, grob gehackt
5 cm Ingwer, grob gehackt

2 Uberreife Tomaten, gehackt
3ELOI

5 Nelken

5 Kardamomschoten

5 cm Zimtstange
10 Curryblatter
150 ml dicker Joghurt

Zubereitung:

Kreuzkiimmel, Koriander, Garam Masala und Kurkuma vermischen und das Fleisch damit einreiben. 2 Zwiebel,
Knoblauch, Ingwer und Tomate zu einer glatten Paste verarbeiten und vermischen. Das Ol in einer Pfanne erwérmen,
restliche Zwiebel, Nelken, Kardamom, Zimt und Curryblatter darin braten, bis die Zwiebel leicht gebraunt ist. Die Paste
hinzugeben und unter Riihren 5 min kdcheln lassen. Mit Salz abschmecken, das Huhn hinzugeben, den Joghurt
einrthren und alles langsam zum Kochen bringen. Abdecken, bei geringer Hitze 50 min kdcheln lassen. Ab und zu
umriihren, zuletzt mit Salz abschmecken.

Koriander

Garam Masala

Kreuzkiimmel

Ingwer
Kurkuma

-18-
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Auf einem Blick informiert Sie das Factsheet (Datenblatt) Giber folgende Daten:

Im Jahr 2017 gab es Uber Lungenhochdruck 140 Clippings (Zeitungsartikel und Medienberichte) mit einer gesamten
Druckauflage von 7.380.348 und einer Reichweite von 5 Millionen Lesern.
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DIES & DAS

Stressbedingter Haarausfall ?

Ein kleiner Tipp, sollten die Haare stressbedingt oder
durch seelische Belastung vermehrt ausfallen:

Hier helfen Krauter aus der Natur, aus denen ein Tee
zubereitet wird:

Lavendel

Baldrian Rosmarin

Zu gleichen Teilen vermengen, mit Wasser aufkochen
und 10 min stehen lassen. Davon taglich 2 - 3 Tassen in
kleinen Schlucken tber einen Zeitraum von 4 - 6 Wochen
trinken.

Mitgliedsbeitrag
Liebe Mitglieder, mit diesem Newsletter senden wir Ihnen
auch einen Zahlschein, mit der Bitte den jahrlich
anfallenden Mitgliedsbeitrag in der H6he von € 20,-- an PH
Austria, Initiative Lungenhochdruck, zu Gberweisen.
Bitte geben Sie in dem Feld "Zahlungsreferenz" lhren
Namen und den Mitgliedsbeitrag ein.
Sollten Sie den Beitrag schon einbezahlt haben, betrachten
Sie den Zahlschein als gegenstandslos.
Vergessen Sie auch bitte nicht uns mitzuteilen wenn sich
Ihre Postanschrift, Telefonnummer oder E-Mailadresse
geandert hat, damit wir sie auch weiterhin tUber alle
Neuigkeiten informieren kénnen. Spenden sind naturlich
auch herzlich willkommen. Spenden macht gliicklich ©.

Buchtipp
Mr. Peardews Sammlung

der seltsamen Dinge
Autorin: Ruth Hogan

Jeder Gegenstand, den Anthony
Peardew auf der Straf3e findet, hat
eine Geschichte. Er sammelt und
archiviert sie alle in seinem
gediegenen viktorianischen Haus
und plant, sie eines Tages an ihre
urspriinglichen Besitzer zuriick-
zugeben. Denn er selbst sieht sich
nur als Huter der verlorenen Dinge.
Vor Jahren hat er selbst etwas
verloren, das er seitdem auf seinen Streifzligen sucht: ein
Schmuckstuck. Es gehdrte seiner grof3en Liebe.

Anthony muss diese besondere Aufgabe jedoch an seine
Erbin Laura weitergeben, ohne ihr von dem grof3en
Geheimnis erzahlt zu haben, das seine Sammlung umgibt.
Eine Geschichte, aullergewohnlich und liebenswert erzahit.

verjorenen

Dmgq

Veranstaltungskalender

10. 04. Infotag Innsbruck

05. 05. World PH Day

09. 05. Plaudermeeting LH + Sklerodermie Patienten
in Linz

09. 06. Familieninfotag Wien

20. 06. 7. Wiener Zoolauf

29. 06. Infotag Linz

25. 09. Besuch im Schnapsmuseum mit Gerry Fischer
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MEDIZINISCHE
UNIVERSITAT
WIEN

Medizinische Universitit Graz

MEDIZINISCHE
UNIVERSITAT

INNSBRUCK

PH-ZENTREN

WIEN

AKH, Univ.-Klinik Wien

Wahringer Girtel 18-20, 1090 Wien

Abt. fir Padiatrie und Jugendheilkunde
Univ. Prof. Dr. Ina Michel-Behnke
Terminvereinbarung: Tel.: +431/ 40-400-31-80
Spezialambulanz fir PH, Innere Medizin I,
Kardiologie

Univ.-Prof. Dr. Irene Lang
Terminvereinbarung:

Tel.: +431/ 40-400-46-23
Spezialsprechstunde fir PH,

Klin.Abt.fir Pulmologie

Ass. Prof. Dr. V. Petkov

Univ.-Doz. Dr. L. Stiebellehner
Terminvereinbarung:

Tel.: +431/ 40-400-61-35

Allgemein &ffentliches Krankenhaus
Elisabethinen Linz

KABEG

LKH VILLACH
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SALZBURGER

STEIERMARK

Univ.-Klinik Graz

Auenbruggerplatz 15,

8036 Graz

Abt. fir Pulmologie:

Univ. Prof. Dr. Horst Olschewski
Terminvereinbarung: Tel.: +43 (0) 316-385
DW 12183

Klin. Abteilung fiir Padiatrische Kardiologie
Univ. Prof. Dr. Andreas Gamillscheg

Univ. Prof. Dr. Daniela Baumgartner
Terminvereinbarung:

Tel.: +43 (0)316 385 DW 13677

SA LK

LANDESKLINIKEN

ST.POLTEN

TIROL

Univ.-Klinik Innsbruck

Anichstr. 35, 6020 Innsbruck
Department fiir Innere Medizin
Univ. Prof. Dr. Judith Loéffler-Ragg
Terminvereinbarung:
Tel.:512-504-23260 (ab 13.00)
Univ. Klinik fiir Padiatrie

Univ. Prof. Dr. Ralf Geiger
Terminvereinbarung:

Tel.: +43 (0)512 504 23511

Universitatsklinikum [}

OBEROSTERREICH

Allg. éffentliches Krankenhaus

der Elisabethinen Linz

Fadingerstr. 1, 4010 Linz

Ambulanz fiir Herz-Kreislauf

OA Dr. Regina Steringer-Mascherbauer
Terminvereinbarung:

Tel.: +43 (0)732-76764900

KARNTEN

LKH Villach

Nikolaigasse 43, 9500 Villach
Abt. fir Innere Medizin

OA Dr. Boris Fugger
Terminvereinbarung: #

Tel.: +43 (0)4242 DW 2080

SALZBURG

Universitatsklinikum Salzburg

Mullner Hauptstral3e 48,

5020 Salzburg

Abt. fur Innere Medizin II,

Kardiologie und internistische Intensivmedizin
OA Dr. Ingrid Pretsch

Terminvereinbarung:

Tel.: +43 (0)5 7255-25601

NIEDEROSTERREICH

Universitatsklinikum St. Pélten
Probst-FihrerstralRe 4, 3100 St. Polten
Kardiologie, 3. Med. Abt.

Univ. Doz. Dr. Deddo Mortl
Terminvereinbarung:

Tel.: +43 (0)2742-9004-14706

Wir bedanken uns bei:
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A JANSSEN PHARMACEUTICAL COMPANY
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MEDIZINTECHNIK

AOP ORPHAN

FOCUS ON RARE DISEASES

..
Maria Lourdes

Apotheke A

Science For A Better Life

GlaxoSmithKline

SD
Be well

VIVISOL
SOLGROUP
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Frihe Diagnose e Beste Therapie ® Lebensqualitat ¢ Heilung

PH D AUSTRIA

INITIATIVE LUNGENHOCHDRUCK /‘9 fﬂ"{’k

Wir bieten lhnen...

... Unterstltzung und ein offenes Ohr fur Ihre Anliegen

... Beratung in samtlichen Sozialangelegenheiten, um lhnen zu helfen,
zu lhrem Recht zu kommen

.. Infotage mit Vortragen, um Sie so zu informieren, dass Sie als
mundiger Patient wahrgenommen werden

... Plaudermeetings um den Erfahrungsaustausch zwischen Betroffenen in
angenehmer Atmosphare zu ermaoglichen

... Informationsmaterial in Form von Newslettern, Broschiren, Plakaten und
einer Homepage: www.phaustria.org

... hoch vieles mehr

Nutzen Sie lhr Recht auf unser kostenloses Service !

PH AUSTRIA Initiative Lungenhochdruck
www.phaustria.org
Tel: +43 1 402 37 25



