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INHALT

Liebe Leserinnen,
liebe Leser

in diesem Newsletter melden wir uns mit einem
hervorragenden Wissenschaftsbeitrag, einer
ergreifenden Patientengeschichte und einem gruseligen
Lauferlebnis zuriick.

All das stand in den vergangenen 3 Monaten im Fokus.
Angefangen mit dem Infotag in Graz, das Wiedersehen
mit Livio und seiner Familie, die Plaudermeetings, unser
soziales Engagement und nicht zu vergessen der
Ghostrun.

Beim diesjahrigen Infotag in Graz trafen sich Patienten,
die an Lungenhochdruck leiden und solche die an IPF
(Idiopathische Lungenfibrose) erkrankt sind.

Ein weiterer Schritt zu gemeinsamen Treffen, wie schon
in Linz zwischen Lungenhochdruck- und Sklerodermie-
patienten die Veranstaltung sehr erfolgreich war.

Auch finden Sie viele Impressionen tber den

4. Ghostrun. Ein Charity Lauf, bei dem es einem
schaurig uber den Ricken lauft, ein Lauf, bei dem groR3e
Emotionen hochkommen.

Sie merken schon unsere Tatigkeit birgt viel Neues, viel
Gefuhl und ein grofRes Herz fir unsere Mitglieder.

Doch wenden wir uns der stillen Zeit zu, der Adventzeit.
Jetzt ist die Zeit Weihnachtskekse zu backen,
Weihnachtsgeschenke werden gekauft und schén
verpackt, ein Christbaum kommt in Haus.

An dieser Stelle ein groR3es Dankeschén an die
Mitarbeiter der Fa. GSK, die jedes Jahr fiir den guten
Zweck Kekse fur uns backen.

Die Adventzeit soll aber hauptsachlich den Menschen
die Mdglichkeit bieten zur Ruhe zu kommen, die
Gedanken zu ordnen, zu trAumen.

Auch wir werden versuchen die stille Zeit zu genieRen
um im kommenden Jahr wieder vollgetankt mit Energie
an unsere Projekte herangehen zu kdnnen.

Wir freuen uns auch 2019 wieder auf viele gemeinsame
Veranstaltungen und gute Gesprache mit lhnen.

Ihr Lungenhochdruckteam
Gerry, Eva & Monika

Monika

Eva Gerry
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Sauerstoff warum und wann brauche ich ihn?

Medizinische Universitat Graz

Unser Korper bendtigt Sauerstoff, um Nahrungsmittel
chemischzu ver brennen . Bei
Kohlenstoffdioxid (COZ2), genau wie bei jeder anderen
Verbrennung von organischen Substanzen.

Die Erstbeschreibung des Sauerstoffs gelang dem
Apothekergesellen Karl Wilhelm Scheele im Jahre 1771
bei seinen Forschungsarbeiten Uber Salpeter und
Flussspat. Er wurde dafir 1775 in die Akademie der
Wissenschaften in Schweden aufgenommen [Wikipedia].
Unabhéngig davon beschrieb Joseph Priestley im Jahre
1774 den Sauerstoff.

Sauerstoffkonzentration und
Sauerstoffdruck

Wenn man sich ein wenig mit der Physik der Gase
beschéftigt hat, versteht man leichter, warum der
Sauerstoffdruck eine gréRere Bedeutung fir die
Lebewesen hat, als die Sauerstoffkonzentration.
Den Druck eines Gases misst man einem Prinzip
folgend, welches von Evangelista Torricelli im Jahre
1644 erstmals beschrieben wurde. In seinem beriihmten
Experiment sieht man, dass ein normaler Luftdruck eine
Quecksilberséaule (/at. hydrargyrum, Hg) ca. 760mm in
die Hohe drickt. So erklart sich die Bezeichnung
mmHg , wobei
entspricht.
Die Sauerstoffkonzentration in der Atemluft betragt
ca. 21%. Dies gilt auf der gesamten Erde, ganz
unabhangig von der Zahl von Grunpflanzen und der
Hohe Uber dem Meeresspiegel. Der Luftdruck, der durch
den Sauerstoff unserer Atmosphére erzeugt wird, heif3t
Sauerstoffdruck (pO,). Er hangt stark vom
Gesamtluftdruck und damit von der Hohe tUber dem
Meeresspiegel ab. Der Sauerstoffdruck ist letztlich
entscheidend fir die Menge Sauerstoff, die uns die
Atemluft anbietet. Man kann den pO, der Atemluft
errechnen, wenn man den Luftdruck (760 mmHg
abzuglich 20mmHg fir den Wasserdampfdruck) mit 0,21,
also den 21% Sauerstoff in der Atemluft, multipliziert.
Im gewabhlten Beispiel waren das ca. 150 mmHg.
Wird nun die Atemluft in die Lunge eingeatmet, so bleibt
der Luftdruck konstant, aber die Sauerstoffkonzentration
sinkt zugunsten der CO,- und

diesem Vorgang
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Univ. Prof. Dr. Horst Olschewski
Leiter der klin. Abteilung

fur Lungenkrankheiten

des LKH Univ. Klinikums Graz
Stv. Leiter des LBI LVR

Wasserdampfkonzentration ab. Letztlich betragt der
Sauerstoffdruck in den Lungenblaschen nur noch

ca. 100 mmHg. In der Lunge kommt diese Luft in engen
Kontakt mit dem Blut und der Sauerstoff der Luft wandert
ins sauerstoffarme Blut. Bei einer gesunden Person
verlasst das Blut dann die Lunge mit einem pO, von
80-90 mmHg, was dem arteriellen pO, entspricht.

Der CO,-Druck der Atemluft betragt nur 0,3 mmHg.

In den Lungenblaschen ist er aber mit ca. 40 mmHg
deutlich héher und entspricht ziemlich genau dem
CO,-Druck des arteriellen Blutes.

Grof3e Hbhe

Es ist eine gut bekannte Tatsache, dass die

760mmHg einem T Xelrkteineﬁquad%s'§auz|=.r%torﬁ(;rqcl%sg'nldqr W‘e die

Leistungsfahigkeit reduziert. Man denke nur an die
Besteigung des Mount Everest durch Reinhold Messner
ohne Sauerstoffflasche. Dieser Leistungsabfall ist
allerdings bei Patienten mit einer pulmonalen Hypertonie
(PH) besonders ausgepragt. Unsere Schweizer Kollegen
stellten fest, dass bei PH Patienten durch einen
Aufenthalt auf 2590 Meter die Durchhaltezeit einer
vorgegebenen Belastung auf dem Fahrradergometer
halbiert wurde [1].

Medizinischer Einsatz von Sauerstoff

Seit langer Zeit ist es Ublich, dass man bei Notféallen mit
schwerer Atemnot die Atemluft des Patienten mit
Sauerstoff anreichert. Daflr wird meist eine
Sauerstoffbrille oder eine Nasenmaske benutzt.
Beispielsweise wird das in den Leitlinien fur die
Behandlung eines Asthmaanfalls oder fiir die
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Verschlimmerung der chronisch obstruktiven
Lungenkrankheit (COPD Exacerbation) empfohlen.

Es wird, kurz gesagt, bei allen Zustanden mit starker
Atemnot empfohlen, sofern der Patient ausreichend tiefe
Atemzilige machen kann. Meist fuhlt der Patient dadurch
eine unmittelbare Erleichterung der Atemnot.

Diese Empfehlung bezieht sich allerdings nur auf eine
kurze Zeitperiode, bis die eigentliche Ursache der Luftnot
behoben wurde.

Langzeitsauerstofftherapie

Bei einer Langzeitsauerstofftherapie geht es um ein
prinzipiell anderes Thema, als bei einer Versorgung eines
Patienten wegen akuter Luftnot. Hier geht es um
Patienten, die ein dauerhaftes Problem haben, Sauerstoff
aufzunehmen, weil eine Krankheit vorliegt, die nicht mehr
wesentlich gebessert werden kann. In den 80-er Jahren
wurden fur Patienten mit der chronisch obstruktiven
Lungenerkrankung Studien publiziert, welche zeigten,
dass Patienten unter einer Langzeitsauerstofftherapie
langer lebten, als Kontrollpatienten mit gleich schwerer
Krankheit. Der Vorteil der Langzeitsauerstofftherapie war
bei Frauen mit COPD besonders stark ausgepréagt. Als
Reaktion auf diese Studien wurde die
Langzeitsauerstofftherapie fir die schwere COPD mit
Sauerstoffmangel in praktisch allen entwickelten Landern
zum Therapiestandard. Die Therapie ist allerdings
kostspielig und die Kosten sind etwa so hoch, wie fir alle
anderen COPD Medikamente zusammen. Die Therapie
muss beim Kostentrager beantragt werden und nur wenn
in einer stabilen Krankheitsphase der arterielle pO, unter
55 mmHg liegt, wird die Therapie vom Kostentrager
Ubernommen. Liegt ein Cor pulmonale oder ein
Lungenhochdruck vor, so gilt eine Grenze von 60 mmHg
fur die Kostentibernahme.

Fur die pulmonale Hypertonie (PH) hat die Kdlner
Konsensus Konferenz 2016 eine Empfehlung
herausgegeben, die unter Mitwirkung der Selbsthilfe fur
pulmonale Hypertonie (phev) entstanden ist [2]. Darin
werden flir Patienten mit PH die gleichen Kriterien fur eine
Sauerstofftherapie genannt, die auch fir COPD Patienten
gelten, obwohl es fiir die PH nicht so aussagekraftige

kontrollierte Studien gibt wie fiir die COPD. Daher miissen
die Argumente fir eine Langzeitsauerstofftherapie fir PH
Patienten kritisch hinterfragt werden.

Hier sollen 3 wichtige Fragen diskutiert werden:

1. Werden PH-Patienten durch eine Sauerstofftherapie
leistungsfahiger?

Diese Frage wurde in einer aufwéandigen aktuellen Studie
von unseren Kollegen aus Zirich bearbeitet und kann
ganz klarmit J a beant wortet
Leistungsfahigkeit, gemessen an Durchhaltezeit und
Ausmald der Luftnot, war unter Sauerstofftherapie
eindeutig besser, als ohne Sauerstofftherapie [3].

2. Erreichen PH-Patienten durch Sauerstoff eine
Erweiterung der Lungengefate?

Lungengefalie reagieren auf Sauerstoffmangel in der
Lunge mit einer Verkrampfung und Verengung. Wenn in
den Lungenblaschen ein Sauerstoffmangel vorliegt, so
kann die Gabe von Sauerstoff zu einer Erweiterung der
LungengefalRe fuhren. Allerdings liegt im Falle einer PH
oder einer Lungenfibrose in den Lungenblaschen meistens
gar kein Sauerstoffmangel vor, sondern eher erhdhte
Werte und daher kann eine Gabe von Sauerstoff auch
keine wesentliche Erweiterung der Lungengefalie
bewirken. Dagegen lasst sich dieser Mechanismus bei
Patienten mit einer COPD nutzbar machen, die nicht mehr
geniigend Sauerstoff in ihre Lungen einatmen kénnen und
bei einer typischen Atemstérung von sehr Gbergewichtigen
Personen, mit dem sogenannten Obesitas-
Hypoventilationssyndrom, friher auch als Pickwick -
Syndrom bezeichnet. Die genannten Patienten bendtigen
allerdings meist eine zuséatzliche Beatmungstherapie
(Heimbeatmung), um eine effektive Erweiterung ihrer
LungengefalRe zu erreichen [4].
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3. Haben PH-Patienten mit Sauerstoff eine bessere
Lebenserwartung?

Diese Frage kann, streng wissenschaftlich betrachtet,
nur fur Patienten mit einer COPD und schwerem
Sauerstoffmangel im Blut positiv beantwortet werden
[5,6]. Fir alle anderen Patientengruppen gibt es keine
aussagekraftigen Daten aus kontrollierten Studien,
das heif3t aus Studien mit einem Kontrollarm, in
welchem die Patienten keinen Sauerstoff bekamen
und einem Arm mit Langzeitsauerstofftherapie. Klare
negative Daten gibt es dagegen fiir Patienten mit
einem moderaten Sauerstoffmangel. Solche
Patienten profitieren nicht von einer
Langzeitsauerstofftherapie. Das hat eine grolRe
aktuelle Studie in den USA gezeigt [7].

WISSENSCHAFT

Als Fazit lasst sich festhalten, dass Patienten mit
pulmonaler Hypertonie unter Sauerstofftherapie
leistungsfahiger sind, als ohne Sauerstofftherapie und
dass die Leistungsfahigkeit unter
Sauerstoffmangelbedingungen (groRe Hohe) deutlich
abfallt. Das Gleiche gilt fir Patienten mit einer
Lungenfibrose. Ein leichter Sauerstoffmangel im Blut
ist kein Argument fiir eine Langzeitsauerstofftherapie.
Bei wenigen ausgewahlten Krankheiten kann man
sich durch den Sauerstoff eine Erweiterung der
Lungengefalie erwarten, fir die pulmonale
Hypertonie und die Lungenfibrose aber nicht. Wir
glauben, dass die Langzeitsauerstofftherapie bei
pulmonaler Hypertonie und bei Lungenfibrose, genau
wie bei schwerer COPD, zu einer verbesserten
Lebenserwartung fiihrt, haben daftr aber keinen
direkten Beweis. Im Endeffekt ist es eine
gemeinsame Entscheidung von Arzt und Patient, ob
bei schwerem Sauerstoffmangel im Blut eine
Langzeitsauerstofftherapie begonnen wird, oder nicht.
Ein entscheidendes Argument fur diese Therapie ist
es, wenn der Patient unter Sauerstoff eine
Verbesserung seines Allgemeinzustands und seiner
Leistungsfahigkeit spurt.
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VON PATIENTEN

Livio, unser Herzstlick

Bericht von Livio’s Familie

Sein besonderes Merkmal

Livio, unser Herzstiick unserer Familie wurde am
14.11.2011geboren.

Livio und Sophie sind Zwillinge. Sein besonderes Merkmal
ist die Trisomie 21. Wir empfinden es als grof3es
Geschenk, dass er mit einem Chromosémchen mehr aus-
gestattet ist. Dieser Reichtum, den wir mit ihm und durch
ihn erfahren dirfen, lasst uns jeden Tag die wichtigen
Werte des Lebens spulren.

Noch eine Diagnose

Als Livio ein Jahr alt war, bekamen wir die Diagnose
"Pulmonale Hypertonie", Lungenhochdruck. Unsere
I6bliche Kinderkardiologie hatte diese Veranderungen am
Herzen mittels Herzultraschall erkannt und uns nach
Innsbruck an die Uni-Klinik Gberwiesen. Dieses
Krankheitsbild war neu fiir uns, und wir wurden bestens
aufgeklart. Ab diesem Zeitpunkt bekam Livio
entsprechende Medikamente, um den Lungenhochdruck
zu senken. Wir waren total bedacht und vorsichtig, dass er
keine Infekte bekam. Zudem war er so zart und nahm
kaum an Gewicht zu. Sobald jemand von uns einen
Schnupfen, Husten oder einen Infekt verspiirte, musste
Mundschutz getragen und Abstand zu Livio genommen
werden. Alle Familienmitglieder waren so mitfiihlend mit
Livio, dass dies kein Problem darstellte. Jeder Ausflug
oder Ausgang wurde Uberlegt und Vor- und Nachteile
abgewogen, um Livio keinem Risiko auszusetzen.

Lange Nachte fiir die Mutter

Ein harmloser Schnupfen verursacht bei ihm grol3es
Leiden, z.B. stockender Atem wahrend des Schlafens und
er bendétigt Sauerstoff. Wenn er an einem Infekt erkrankt,
"schlagt sich die Mutter die Nachte um die Ohren" und
tragt Livio in ihren Armen, denn es ist Millimeterarbeit, die
passende Lage zu finden, in der Livio Luft bekommt.
Jahrelang war er wahrend des Schlafens am
Uberwachungsmonitor angeschlossen, damit wir die
Kontrolle Uber die Sauerstoffsattigung hatten. Pro Jahr
bendtigte er mehrmals Antibiotika. 2013 nach seinem
zweiten Geburtstag, bekam er plétzlich Fieber. Bei jedem
Temperaturanstieg eilten wir sofort zur Kinderarztin oder
ins Spital. Seine Sauerstoffsattigung war nicht
ausreichend gut, und die speziellen Versorgungsgerate,
die Livio zusatzlich bendtigte, gab es fur uns in Innsbruck.
So transferierte man uns mit dem Intensivwagen in die
Uniklinik und da blieben wir dann mehrere Wochen. Livio
hatte auch einen Herzfehler, der zu bertcksichtigen war.
In dieser Zeit musste er sediert, intubiert, relaxiert werden




Durch so ein starkes "Persdnchen” hielt das alles, wie
auch immer durch und es verlief nachher

wieder alles normal. Engpéasse gab es, als die
Adenoiden und Tonsillen 2014 und 2016 zu groR waren.
So musste immer wieder Uber Risiken und Méglichkeiten
entschieden werden, wie die Narkose und Operationen in
seinem Falle sein kann/kénnte. Zum Glick verlief alles
problemlos. 2016 hatte er eine Herzoperation am AKH in
Wien, und auch diese Operation verlief bestens.

Livio und Tanja am Familieninfotag

VON PATIENTEN

Immer gut gelaunt

Seine Lebensfreude ist jeden Tag zu 100%

gegeben. Keine Krankheit oder Leid lasst ihn von seiner
guten Laune, Glickseligkeit und GroRherzigkeit abbringen.
Aufklarungsarbeiten tber seine

Infektanfélligkeit und deren Risiken mussten wir in jeder
Gruppe, bei jedem Besuch und vor allem im Kindergarten
leisten. In diesem Zeitraum merkten die Menschen um ihn
herum, wie oft eigentlich

jemand krank war oder jemand eine "Rotznase" hatte. Wir
berieten mit dessen Eltern, dass sie sich verlasslich bei
Livios Mutter meldeten, um einen méglichen Infekt
mitzuteilen. Die Mutter machte ihnen klar, dass Livio dann
zuhause blieb. Da kann man sich vorstellen, wie viele
Wochen Livio in einem Kindergartenjahr fehlte. Flr uns
war das kein Problem, denn die Zeit von Livios Mutter
gehdrte ihm. Livio wurde genau beobachtet und in keiner
Weise Uberfordert. Er wurde gefordert und gefordert. Er
verfugt selbst Giber das Mal3, wie viel er sich zumuten kann
und wann er Ruhe braucht.

Im Moment "stehen die Sterne gut" fiir ihn, und die
Medikamente wurden reduziert. Wir sind alle gliicklich da-
riber, und es erdffnet uns andere Mdoglichkeiten des Tuns.
Livio zeigt ein Leben voller Abenteuer, Héhen und Tiefen
und voller Liebe!



INFOTAG

Gemeinsamer Infotag flir Patienten mit Lungenfibrose und/oder
Lungenhochdruck

Am 12. Oktober 2018 fand erstmals ein gemeinsamer
Infotag fUr Patienten, die an Lungenhochdruck erkrankt
sind und Patienten, die an Lungenfibrose leiden, statt.
Auch deren Angehérige waren herzlich dazu eingeladen.
Mit Beitragen durch Vertreter von PH Austria - Initiative
Lungenhochdruck, dem Lungenfibrose Forum Austria,

der Medizinischen Universitat Graz, Universitatsklinik fir
Innere Medizin, Klinische Abteilung fur
Lungenkrankheiten sowie dem Ludwig Boltzmann Institut
fur Lungengefalforschung wurde ein interessantes
Programm angeboten.

Veranstaltungsort war das Horsaalzentrum der
Medizinischen Universitat Graz. Rund 90 Teilnehmer
nutzten die Gelegenheit sich Gber diese Krankheiten zu
informieren.

PH Austria war durch Eva und Monika vertreten.

Eva konnte in einem kurzen Vortrag die Projekte und die
Serviceangebote unserer Initiative vorstellen.

Die Themen erstrecktensichvon Sc hwi er i gkei
Diagnose eines Lungenhochdrucks bei vorliegen einer
anderen LungeubekraMé&ghigchke
medi kament 6sen Ther apie der
hin zu dem wohl wichtigsten Beitrag Wann beno6t i
wie viel an Sauerstoff Schaden odeder lrut z
Prof. Dr. Olschewski vorgetragen wurde.

Priv. Doz. Dr. Kovacs referierte Uber die Zusammen-

hange von Lungengefalien, Atemwegen und dem
Lungengewebe.

Bei einem hervorragenden Buffet hatten die Teilnehmer
Zeit zu einem gemeinsamen Gedankenaustausch. Dies
ist ein wesentlicher Bestandteil des Infotages, denn hier
haben nicht nur Patienten, sondern auch Angehdrige die
Mdglichkeit Erfahrungen auszutauschen, vor allen
Dingen aber dariiber zu sprechen wie man so lange wie
mdglich die Normalitat des Alltags aufrecht halt und was
jeder dazu beitragen kann. Selbstverstéandlich war die
gute Laune ein wesentlicher Bestandteil des Events.
Also alles in allem eine gelungene Veranstaltung!

Unser besonderer Dank gilt unseren Sponsoren, die uns

immer wieder unterstiitzen und wir auch weiterhin so
tolle, informative Treffen veranstalten kénnen.

Fotos LBI-LVR




FUR PATIENTEN

Unsere Plaudermeetings

Plaudermeetings sind dazu da, dass sich Patienten und deren Angehdérige in entspannter Atmosphére unterhalten kénnen.
Da gibt es kein Programm und auch keine Vortrage. Selbstverstandlich sorgen wir immer fir eine gute Jause.

Diese Art der Veranstaltungen haben sich im Laufe der Zeit dazu entwickelt mit Eva Uiber personliche Angelegenheiten zu
sprechen und vor Ort Unterstutzung beim Ausfillen von Formularen zu erhalten und zu erfahren welche Amtswege
eingeschlagen werden mussen.

Beide Plaudermeetings schreien nach Wiederholung, sie sind lustig, aber auch sehr notwendig!

So war s i n Wien:
Am 25. September trafen wir uns in
Schnapsmuseum im 12. Wiener Gemeindebezirk.

Gerry fUhrte uns durch sein Schnapsmuseum, das er bereits in
5. Generation fuhrt. Wir wurden Uber die Produktpalette
informiert und haben den Unterschied zwischen Brand und
Schnaps erklart bekommen, sowie einiges Uber die Herstellung
von Likdren gehort.

Nach der Interessanten Fiihrung gab es noch im nahe
gelegenen Gasthaus etwas Gutes zu essen.

Ein schoner Ausklang fur eine Fuhrung der besonderen Art.

So war S i n Il nnsbru

Am 24. Oktober war der Termin fur das Innsbrucker
Plaudermeeting. Eva traf sich mit 25 Patienten im
Hotel Innsbruck. Dort erwartete uns ein
hervorragendes kaltes Buffet und viel gute Laune.
Eva hat sich besonders gefreut viele alte Bekannte
wieder zu sehen und auch neue Mitglieder
begrufen zu kénnen.

Ein Nachmittag, vollgepackt mit intensiven
Gesprachen und vielen Fragen zum Thema Soziales
verging wie im Flug.
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Hunderte Geister folgten den Ghostrun Spuren

Am 30. Oktober war es wieder soweit. Bereits zum 4. Mal nahmen
viele gruselige Gestalten die Herausforderung den Sensenmann
davonzulaufen an. Die Strecke verlief heuer entlang der Hauptallee im
Wiener Prater.

Wie jedes Jahr standen wieder 3 Bewerbe an. Zuerst gingen die
Schiler auf der 1,5 km langen Strecke an den Start. Danach folgte der
Familienlauf, wo ebenfalls 1,5 km zu laufen waren. Der Familienlauf
hatte prominente Unterstiitzung durch Hadschi Bankhofer und seiner
Familie. Am Abend machten sich hunderte Geister auf den Weg die 5
km lange Strecke zu bewaltigen.

Doch bevor alle Geister an den Start gehen konnten waren viele
Vorbereitungsarbeiten notwendig. Zuerst mussten Plakate gedruckt
werden, hier hat uns die Druckerei Bosmiuiller sehr unterstitzt. Die
richtige Laufstrecke mit entsprechender Lange musste vermessen und
markiert werden, ebenso mussten Streckenposten, Mitarbeiter fir die
Startnummernausgabe und Helfer gesucht werden, die im Ziel Wasser
an die Laufer verteilten. Auch mussten viele Genehmigungen
eingeholt werden. Heuer fand die Starthnummernausgabe in einem
grofRen Zelt statt, das in der Friih vor Beginn der Bewerbe aufgestellt
wurde. Dann galt es nur noch zu warten bis das gruselige Lauferlebnis
stattfinden konnte.

Monika, Eva und Patrick halfen flei3ig mit. Gleichzeitig betreuten die 3
einen Prasentationsstand um die Pr
Lungenhochdruck vorzustellen.

Ein groRes Dankeschén geht an alle Sponsoren die diesen

Charity - Lauf erst moglich machten. Zu unseren Sponsoren zéhlten
Actelion, Druckerei Bosmuiller, Gewista, Heindl, Manner, MSD, Prater,
Radio Wien, Stadt Wien Marketing, Strock, ViennaComicCon und
Vertical.

Ebenfalls bedanken wir uns fir die gro3artige Unterstiitzung bei allen
freiwilligen Helfern und Helferinnen sowie bei unserer
Eventplanerinnen Doris Heidler und Marion Trska.

Sie unterstiitzen diesen Ghostrun
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1. Nationaler PH Nurse Workshop

Bei dieser Konferenz, die im Oktober in Salzburg stattfand,

drehte sich alles um die optimale Versorgung und Betreuung

von PH Patienten.

Unter dem Motto V Nun gemeingamdirdr | er nen
wir stark trafen sich Vertreter a
Pflege, Physiotherapie, Ernahrung und Psychologie und das
Team von PH Austria das erste Mal zu einem nationalen
Workshop. Ziel dieser Veranstaltung ist es, Patienten, die an
Lungenhochdruck erkrankt sind, eine optimale Betreuung und
Versorgung zu gewdhrleisten. Dies ist allerdings nur méglich,
wenn alle involvierten Berufsgruppen aktiv zusammenarbeiten.
Betroffene sind durch Arzte und Pflegepersonal wiahrend des
Krankenhausaufenthaltes bestens versorgt. Da es aber nach
Diagnosestellung schwierig ist seinen Weg wieder zu finden
oder sich neu zu orientieren, bedarf es auch anderer Berufs-
gruppen, so z. B. die der Psychologen, Erndhrungsexperten,
Spezialisten fur Rehabilitation und auch die Unterstltzung
durch die Initiative Lungenhochdruck. Wir helfen den Betroffe-
nen diesen Weg zu finden, sind fir sie da, wenn es um Sozial-
angelegenheiten geht, fordern die Kommunikation mit anderen
Betroffenen und sorgen dafir, dass jeder Betroffene seine
Krankheit besser verstehen und akzeptieren lernt. Daher
veranstalten wir Infotage, hier wird durch wissenschaftliche
Vortrage das Verstandnis fur die Krankheit geférdert und
Plaudermeetings, wo sich ausschlie3lich Patienten treffen um
Erfahrungen austauschen oder ein persénliches Gesprach mit
uns suchen kdénnen.

Den Vorsitz dieser Konferenz hatten Frau OA Dr. Steringer
Mascherbauer, Elisabethinen Linz und Prim. Dr. Heininger,
LKH Natters.

Obmann Gerry Fischer und Eva Otter durften in ihrem Vortrag
die laufenden und geplanten Projekte und die sozialen
Bemuhungen der Initiative vorstellen.

Beim Abendessen konnten sich die Teilnehmer kennen lernen,
Kontakte kniipfen und zum Wohl der Patienten auch
Aktivitaten fur das kommende Jahr planen.

Wir bedanken uns sehr herzlich bei der Fa. MSD, die dieses
Vorhaben unterstitzt und geplant hat.

di zin

Fuschl in Salzburg

Eva OA. Dr. Mascherbauer

Gerry



