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SOZIALES

Aktuelles kurz berichtet

Befreiung von Rezeptgebuihr Zuzahlung bei Reha- und
Die Befreiung gebuhrt auf Antrag: Kuraufenthalten
TAl leinstehenden mit einem Eibds®AAAuhgePsing nach dé Biskenth@nshohe
monatlich gestaffelt:
1 Ehepaaren mit einem Einkommen bis q 8,36 tgl. bei einem monat
1.398,97 monatlich von 933,07 bis 1.514, 44
1 Chronisch Kranke mit erhhtem Medikamentenbedarf q 14,33 tgl. bei einem monat
hier gilt zu beachten, dass Alleinstehende ein von 1.514,44 bis 2.095, 8
Ei nkommen von hdchstens 1. ®73p28234ndgFEhgraakfnem monat |
von hdéchstens 1.608, 82 mongpeldoodgszbezi ehen durfen.
Die Zuzahlungen sind hdchstens fur 28 Tage im
Bezieher einer Ausgleichszulage zuziiglich zur Pension Kalenderjahr zu leisten. Bei besonderer
sind ohne Antrag von der Rezeptgebuhr befreit. Schutzbedrftigkeit entfallen die Zahlungen.
Ansonst betragt die Rezeptgebiuhr fOr 2019 6, 10.

Rezeptgeblihrenobergrenze

Seit 1.1.2008 ist fur die Entrichtung der Rezeptgebihr
eine Obergrenze in Hohe von 2 % des Jahresnetto-
einkommens vorgesehen. Ist diese Grenze durch die
laufenden Zahlungen erreicht, ist der Versicherte fur
den Rest des Jahres automatisch von der
Rezeptgebihr befreit. Die Abwicklung erfolgt durch das
E-Card System.

Entgelt fur die E-Card

Die Hohe des Service Entgelts fur das Jahr 2020
betragt 11, 95. Diese wird
eingehoben. Kein Service Entgelt zahlen

mitversicherte Kinder und Pensionistinnen.

Heilbehelfe Kostenanteil

Der Kostenanteil der Versicherten betréagt bei

Heil behel fe und Hilfsmittel mi nc

Kinder unter dem 15. LJ und fiir schwerbehinderte e C a P d éb
Kinder fallt die Kostenbeteiligung weg. Dies gilt ebenso

fur Personen, die von der Rezeptgebuhr befreit sind. @

001 1234 567890

Max

Mustermann
www.sozialversicherung.at, Serviceline 050124 33 11




WISSENSCHAFT

Chronisch Thromboembolische
Pulmonale Hypertension
(CTEPH)

Chronisch Thromboembolische Pulmonale
Hypertension (CTEPH) ist eine seltene Lungenhoch-
drucksform, die durch bindegewebigen Umbau von
Lungenembolien zu LungengefalRverengungen und
Verschlissen fihrt (Abbildung 1). Es entsteht dadurch
ein erhdhter Druck im Lungenkreislauf. Man schétzt,
dass es in Osterreich 400 Patienten mit CTEPH gibt.

Obwohl sicher ist, dass CTEPH aus Lungenembolien
hervorgeht, ist es in keiner Studie gelungen, den
direkten Ubergang von akuter Lungenembolie zu
CTEPH zu zeigen. Das liegt daran, dass CTEPH uber
Jahrzehnte entsteht und in der Mehrzahl der Falle nicht
eine symptomatische Lungenembolie vorausgeht, da
Lungenembolien sehr oft keine Symptome machen.

Man kennt allerdings Risikofaktoren fur CTEPH. Das
sind frihere, gro3e Lungenembolien mit schwerem und
wiederkehrendem Verlauf, frihere Milzentfernung,
entziandliche
Erkrankung oder Colitis ulcerosa, infizierte chronische
Wunden an den Beinen, wie z.B. vendse Ulzera und
Verletzungen, Verletzungen im Rahmen von
Verkehrsunféllen, hochdosierte Schilddriisenhormon-
ersatztherapie, Liquorableitungen in den rechten
Vorhof (sogenannte ventrikulo-atriale Shunts), lang
liegende zentrale Venenkatheter, und
Krebserkrankungen mit chronischem Verlauf.

Die Diagnose von CTEPH erfolgt am Besten in
Zentren, die Zugang zu einem CTEPH Team haben,
dazu gehdren Kardiologen, Pulmologen, Thorax-
chirurgen und interventionelle Kardiologen/Radiologen
mit Erfahrung in der Ballondilatation der
Pulmonalarterien.

Dieses Team entscheidet nach Diagnosestellung tber
die beste Therapie fUr den Patienten (Abbildung 2),
das sind heute

1) die pulmonale Endarterektomie
(PEA, der Goldstandard)

2) die pulmonale Ballonangioplastie

3) die medikamentdse Behandlung mit Riociguat
(Adempas).
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Der Thoraxchirurg (in Osterrech das Team Walter
Klepetko, Sharoukh Thagavi und Bernhard Moser),
sowie das internistisch-interventionelle Team

(in Osterreich das Team Irene Lang, Nika Skoro-Sajer,
\qu@ Sa(glrlslai-ﬁqjlici, grl{iq{iaéﬁ Gerges, loana
Campean, und Mario Gerges) legen die fir den
individuellen Patienten optimale Therapie fest, das ist
im Fall technisch erreichbarer Gerinnsel, unter der
Voraussetzung eines akzeptablen Nutzen-
Risikoverhéltnisses, die PEA. Bei der Halfte der
Patienten ist aber diese Behandlung nicht machbar.

In diesen Fallen wurde friher ausschlieflich
medikamentds behandelt. Seit 2014 bietet das AKH
neben medikamentéser Behandlung mit Riociguat die
pulmonale Ballonangioplastie der Pulmonalarterien an.
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Abbildung 1

WISSENSCHAFT

Lungenangiogramm bei CTEPH mit klassischen Lungen-Gefa3veranderungen.
In Projektion auf das linke Oberfeld befindet sich ein tragbarer kardialer Monitor,
der wegen unklarer Herzbeschwerden mit fraglichen Rhythmusstérungen implan-

tiert worden war.

1)Pulmonale Endarterektomie (PEA)

PEA ist die bevorzugte Behandlung fur CTEPH, weil es
die meiste Erfahrung gibt. Die Technik steht seit 1968.
Patienten, die gut operiert sind, kbnnen normale
Druckwerte im kleinen Kreislauf erreichen. In Europa ist
die derzeitige in-Hospital Mortalitéat bei 4.7%, oder in
einfachen Fallen niedriger. Im Gegensatz zur
chirurgischen Behandlung der akuten Lungenembolie,
die selten durchgefihrt wird und in einer einfachen
Gerinnselentfernung besteht, ist die PEA eine
Endarterektomie, das heil3t, der Chirurg disseziert mit
einem speziellen Messer die Muskelschicht des
Gefalies und l6st schrittweise das Material von der
GefaRwand ab. So wird das Gefal? wieder frei. Diese
Technik wird in 30-minutigen Kreislaufstillstanden
seitengetrennt wiederholt. Der Patient ist dabei am
kardiopulmonalen Bypass und auf 18 Grad gekuhlt, um
wahrend der Kreislaufstillstande vor Schadigungen des
zentralen Nervensystems geschiitzt zu sein.
Postoperativ wird bei komplexen Eingriffen voruber-
gehend eine weitere extrakorporale Zirkulation (ECMO)
eingesetzt.

2) Pulimonale Ballonangioplastie (BPA)

Feinstein und Landzberg aus Boston publizierten 2001
eine Serie von 18 Patienten mit inoperabler CTEPH, die
einer BPA unterzogen wurden. Obwohl der Mitteldruck
in der Lungenarterie deutlich abfiel, kam es bei 11 von
18 Patienten zu einem Lungenschaden und 3 Patienten
mussten nach dem Eingriff kiinstlich beatmet werden.
Die Technik war in den folgenden Jahren in den USA
und Europa verlassen. Japanische Interventionisten ver-
feinerten die BPA Uber Jahre und bewiesen, dass eine
schrittweise Dehnung verlegter GeféalRe sicherer und
wirksamer war, als die einseitig aggressive Technik.

Es entwickelte sich eine raffinierte BPA mit der
Maoglichkeit sehr guter Ergebnisse nach 5-20
Interventionen. Die Mortalitat nach 30 Tagen wird in der
Literatur mit 1-3% angegeben und liegt im
internationalen Vergleich unter der chirurgischen
Mortalitéat. BPA hat nun auch in Europa an Popularitét
gewonnen und das kurzlich publizierte franzdsische
Register zeigt gute Ergebnisse.



WISSENSCHAFT

3) Medikamenttse Behandlungen

Die optimale medikamentése Behandlung von CTEPH
besteht in Antikoagulation, entwassernder Therapie und
Sauerstoff im Fall eines Sauerstoffmangels.

Die Behandlung von CTEPH mit neuen gezielten
Antikoagulantien (NOACS) ist nicht getestet worden und
besonders im Fall von Patienten, die sich einer BPA
unterziehen, scheinen NOACs weniger wirksam zu sein
und lokal neue Gerinnselbildung zuzulassen.
Perioperative Implantationen von Vena Cava Schirmen
wurden aufgegeben, obwohl es keine gro3e Studie
dazu gibt.

Veranderungen der kleinen Lungengefalie stellen das
Rationale dar fur die Behandlung von CTEPH mit
Medikamenten, die zur Behandlung von
pulmonal-arterieller Hypertonie (PAH) zugelassen sind.
Bei einem von drei CTEPH Patienten besteht eine
mikrovaskulare Erkrankung, die von einer PAH in der
Histologie nicht zu unterscheiden ist. Theoretisch sollte
die Behandlung mit Endothelin-Rezeptorblockern am
besten wirken, da bei CTEPH hohe Endothelinspiegel
gezeigt wurden. Wahrend die BENEFIT Studie, zur Te-
stung von Bosentan negativ verlief, hat kirzlich die
Substanz Macitentan Effektiviat gezeigt (MERIT
Studie), und es ist zu erwarten, dass Opsumit auch fir
die nicht-operable CTEPH marktzugelassen wird. Tat-
sachlich wurde in der CHEST Studie gezeigt, dass
Riociguat, ein Aktivator eines Stickstoffmonoxid-
bildenden Eiwei3kdrpers nach 16 Wochen Therapie
von Patienten mit nicht-operabler CTEPH, oder

persistierender/wiederkehrender Lungenhoch-
druckserkrankung nach PEA eine Verbesserung des
6-Minuten Gehtests von 39 m erwirkte. Auch der
LungengefalBwiderstand sank signifikant, wéhrend die
Zeit bis zur klinischen Verschlechterung unbeeinflusst
blieb. Auf der Basis der CHEST Studie und der
Verlangerung der CHEST Studie (CHEST-2) wurde
Riociguat am Markt zugelassen und ist immer noch das
einzige Medikament, das basierend auf
Studienevidenz von den Kassen bezahlt wird. Kirzlich
haben wir gezeigt, dass bei sehr schwer kranken
Patienten mit CTEPH die subkutane Infusion von
Treprostinil den 6-Minuten Gehtest gegenuber einer
niedrigen Dosis von Treprostinil um 45m verbessert.
Mittlerweile verwenden wir allerdings die
medikamentdse Behandlung als Mono-Therapie kaum
mehr in Isolation, da alle Patienten einer BPA zugefiihrt
werden.

Die Kombination von medikamentéser Behandlung und
BPA scheint bei schwer kranken Patienten besser zu
sein als jede der beiden Therapien fir sich allein. Auch
medikamentdse Kombinationstherapien haben gute
erste Daten gezeigt.

Meine Erwartung ist, dass man PEA, BPA und
medikamentdse Therapien in Zukunft so kombinieren
wird, dass Patienten erstklassige funktionelle
Verbesserungen ermdglicht werden. Damit ist CTEPH
zu einer gut behandelbaren Erkrankung geworden.

CTEPH Diagnose

Lebenslange Gerinnungshemmung

4[ CTEPH Team-Entscheidung ob PEA mdglich ist ]7

Y
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Pulmonale Endarterektomie
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| Persistent symptomatische PH
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Abbildung 2

BPA, balloon pulmonary angioplasty.

Lang IM et al. Circulation 2014;130:508-18. Kim N et al. J Am Coll Cardiol 2013;62:D92-9.

Schema fur die Behandlung von CTEPH

Irene M Lang, MD?, Nika Skoro-Sajer, MD?, Roela Sadushi-Kolici, Bernhard Moser, MD2, Shahrokh Taghavi, MD2, Walter Klepetko, MDz2.
Von der Universitatslinik fur Innere Medizin |1, Abteilung Kardiologie, und der 2Universitatslinik fir Chirurgie, Abteilung Thoraxchirurgie, AKH Wien, Medizinische

Universitat Wien.

Korrespondierende Autorin: Irene Lang, MD, Professorin fiir GeféaRbiologie, Universitatsklinik fur Innere Medizin 11, Abteilung Kardiologie, Wahringer Gurtel 18-20,
1090 Wien, Osterreich. Telephon: +43-1-40400-46140, Fax: +43-1-40400-42160, email: irene.lang@meduniwien.ac.at
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TIPPS

Die Kunst sich selbst zu erkennen

Man kann es ruhig mal laut sagen: Jeder ist
einzigartig, eine ganz besondere Persdnlichkeit!
Der Begri ff
Dinge - nicht eindeutig verwendet. Dabei sind es viele
Aspekte, die eine Persdnlichkeit ausmachen. Der
Begriff Person ist fiir die meisten nur auf den
Menschen beschrankt, man spricht hier von einer
natdrlichen Person. Die Rechtssprechung kennt auch
die juristische Person.

Die Psychologie definiert funf wichtige Faktoren, mit
denen sich die Personlichkeit eines Menschen treffend
darstellen lasst. Diese Merkmale kénnen bei jedem
unterschiedlich stark ausgepragt sein.

Die Kombination aus den verschieden intensiven
Eigenschaften ist ein Teil unserer Individualitét.
Diese sind:

1) Extraversion - ist sie sehr ausgepragt, ist der
Mensch sehr gesellig, herzlich, optimistisch, spontan
aber auch dominant. Allerdings kennt er keine
Zurickhaltung und ist nicht gerne allein.

2) Emotionale Stabilitat ist hier eine starke
Auspragung zu spuren ist, der Mensch sehr ent-

spannt, ausgeglichen, selbstsicher und stressresistent.

Sorgen, Angst und Anspannung kennt er nicht.

3) Offenheit das bedeutet Vielseitigkeit, Neugier,
Kreativitat und viel Phantasie. Traditionen bewahren
ist bei dieser Eigenschaft sehr wichtig, genauso wie
fehlende Weltoffenheit.

4) Gewissenhaftigkeit Uberwiegt dieses Merkmal ist
der Mensch sehr ordentlich, tberlegt, punktlich und
gewissenhaft. Allerdings verfiigt er hier nicht tber
Spontanitat und ist eher willensschwach.

5) Vertraglichkeit diese Menschen sind sehr
harmoniebedyirftig, friedlich, kooperativ und
mitfihlend. Sturheit, Aggressivitat oder Misstrauen
sind hier nur minder ausgepragt.

Gewissenhaftigkeit

oﬂen“‘“
sn
“"!Z!zo_nn;w

BIG FIVE

P e wig sorviele c hkei t

kommunikativ
emphatisch
gewissenhaft X
v zuversichtlich 0\1\0
hilfsbereit sorgfaltlg(o innovativ
zuverlassig Oﬂrens‘fablllernberelt

organisiert 2belastbar
\\’1dcrstandsﬁhlg T -

loyalsozialTesilje RS
ﬂémbelselbstbe\xl;lt}sst(E5 :6%
sportlichproaktlV o 4o
mob110pt1m15t1sch<>j
verantwortungsbewusst
unternehmerisch
kreativ

Ein oft gebrauchtes Synonym furr Personlichkeit ist

We s en Aber was ist fair
Personlichkeit? Hier unterscheiden wir die eigene oder
die eines anderen. Bestimmt wird sie durch die Dinge,
die uns am meisten interessieren oder beschéftigen.
Es stellt sich die Frage wer oder was bin ich? und wie
stehe ich zu mir und in Relation zu anderen? Die
Auseinandersetzung mit sich selbst und seinem
Umfeld, die Erweiterung sowohl des individuellen als
auch des kollektiven Bewusstseins, die Frage an die
Existenz ergeben vielfaltige
Betrachtungsmaoglichkeiten und Blickwinkel.
Na, haben Sie lhre persdnlichen Merkmale gefunden?

Buchtipp
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Die vielbegabte Scanner-Personlichkeit:
Leben als kreatives Multitalent
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VON PATIENTEN

Warum die Angst mein
Freund ist

Grundsatzlich bin ich davon ausgegangen, dass jetzt
alles "rund" laufen wird, aber das ist es nicht. Ich hatte
es mir denken kénnen! Das Leben ruckelt, wenn sich
eine Gelegenheit auftut, mehr Uber sich selbst zu lernen
vor allem das, was nétig ist, um weitere
Herausforderungen zu meistern.

Es ist nichts "schlimmes" aber bei der letzten
Lungenfunktion waren die kleinen Atemwege leider
irgendwi e we g Ein kIl ei
einiges ausgeldst und eine kleine Kurskorrektur bewirkt
hat. Ich war wieder mit meiner Freundin der Angst
konfrontiert. Ich erzahle dir hier, wie es sein kann, dass
ich meine Angst so gerne mag...

ner

hwmf\
das chaéﬁ/b n

verhstehen"

Rainer OMNania Rilke

#raniyogawien #lebelieberleichter

Hysterie ist keine Losung
Als ich die schlechte Nachricht bekommen habe, war
ich recht gefasst. Solange die Arzte nicht hysterisch
werden, werde ich es auch nicht. Bei der Bronchoskopie
wurde keinerlei Anzeichen fur eine Abstol3ung
gefunden, keine Entziindungswerte in meinem Blut, und
auch sonst hat alles "gut" ausgesehen. Nachdem ich
mich in der Woche zuvor krank gefiihlt hatte, dachte ich
sofort, dass ich einen abklingenden Infekt habe. Der
Arzt meinte jedoch, er wolle gleich "schieRen". Also eine
mittelstarke Cortison-Kur Intravends und dann in
Tablettenform. Eigentlich wollte ich ja weniger Cortison,
aber ich blieb gelassen und
Was soll man auch anderes machen, wenn Artzte
schielBen : D
Ich fihle mich im AKH gut aufgehoben und habe
Vertrauen in die Erfahrung des Zentrums. Ich fuhr

nach Hause und ruhte mich mal aus. Der Eingriff, die
Aufregung und die Cortison-Infusion haben mich
ziemlich geschlaucht. Fernseher an, das mache ich
immer, wenn es mir nicht gut geht. Eigentlich hatte ich
mich darauf eingestellt, herum zu liegen und etwas zu
Essen zu bestellen. Tot stellen - ging aber nicht.

Panik, ganz grof3es Kopfkino und wie

ich versuche entspannt zu bleiben

Mir gingen seltsame Dinge durch den Kopf. Ich habe
ganz eigenartige Dinge in meinem Kdérper und meiner
Lunge gespirt. Ich kenne das. Angst schafft es immer
wieder meinen Kopf und Kérper davon zu tberzeugen,
dass ich krank bin. Ich kann mich super in die
hasslichsten Zustande hineinsteigern! Aber es geht
auch in die andere Richtung! Ich beschloss etwas zu
unternehmen, damit ich mich besser fuhlte! Ich hatte
vorsorglich eine Suppe aufgetaut - die tat gut! Ein Blech
Gemise geschnitten und das ganze ins Rohr
geschoben - wenig Aufwand, groRe Wirkung. Gute
Erndhrung tut gut! Wenn wir uns um uns selbst
kiimmern kénnen, dann sollten wir es auch tun und
nicht warten, bis die Welt zu uns hinschaut! Wahrend
das Gemise im Ofen fertig wurde, machte ich einen
Spaziergang. Ich ging langsam und entspannt und habe
daraus eine Meditation

gemacht. Meine Aufmerksamkeit bewusst darauf
gelenkt, wie meine FifRe den Boden berthren,
wahrnehmen was rund um mich passiert und wie ich

hatms- &Jndauf gipmal W@r,si% daMeine Angst.



Die Angst - dein Freund und Helfer
Gedanken mit dem Inhalt:
das sicher! Tausend Gedanken, tausend Angste. Mein
erster Gedanke war: schick sie weg! Der Zweite: Du
kannst sie besiegen! Du bist starker, als deine Angst!
Aber unsere Angst ist ein Teil von uns! Etwas, dass
gelernt hat, wie bdse die Welt sein kann und uns
beschiitzen willl Wir schmieden Schlachtplane,
Uberlegen Strategien, bereiten uns vor, wappnen uns.
Denn diese Reaktion ist groRartig, aber nur wenn wir
uns in einer realen Situation befinden. Ich war aber
NICHT in einer aktuellen Bedrohung! Ich hatte mich
aber bereits ein paar Tage zuvor besser gefuhlt. Ich
habe gespiirt, dass ich gerade das Richtige tue! Auf
meine Bedirfnisse zu achten: Ruhe, Nahrung,
Selbstfirsorge. UND ich bin in Behandlung!

Die Angst umarmen

In einem Coaching hatte ich gelernt mir meine Angst
vorzustellen und sie zu umarmen. Wenn ich mir meine
Angst genau anschaue ist sie ein kleines,
eingeschichtertes Wesen, das nur riesig wirkt, wenn
ich mich wegdrehe und nur ihre Auswirkungen
wahrnehme. Als wirde sie an die Tur hAmmern und
solange ich nicht aufmache, kann ich nicht sehen, wie
klein und angstvoll sie eigentlich ist. Wenn ich mich
meiner Angst annehme, wenn ich sie mir als Freundin
vorstelle, dann geht es mir besser. Schicke ich diesen
Teil in mir nicht weg, habe ich viel mehr Kraft. Ich bin
dann vollstandiger, mit all meinen Anteilen.

VON PATIENTEN

Ja, ich will leben, will Plane machen, ich will eine

Wa sZulﬁurgt!tAm @i(‘éhﬁrzﬂen ist eﬂ'edjocp,. gniﬁrhh'gertin der

Gegenwart darum zu kiimmern was ich gerade brauche
und aktiv machen kann. Ich habe mich auf einmal vollig
befreit geflnhlt!

Es ist ein Balance-Akt, man muss das immer wieder
machen. Ich muss noch besser auf mich und meine
Lunge aufpassen! Ich kann nicht darauf losstiirmen! Es
geht darum kleine Schritte zu machen. So leben, wie es
jetzt gerade mdoglich ist. Moglichkeiten sehen und diese
meiner Angst zeigen!

Ich bin unendlich dankbar fir alles, was ich lernen darf.
Auch wenn es schwierig ist - ich mdchte kein anderes
Leben! Wenn ich zuriickdenke, sehe ich so viel
Positives und Schénes, ich erinnere mich wenig an
Schmerz und Leid. Es kommt immer darauf an, uns zu
entscheiden wohin wir unsere Aufmerksamkeit lenken
wollen! Es geht nicht darum, sich zum positiv

Denken zu zwingen oder alles gut zu finden. Es geht
darum den Blick darauf zu lenken, was trotz allem gut
und was mdglich ist. Alle unsere Anteile, alle Emotionen
und Gedanken anzusehen und als Teil von uns zu
akzeptieren. Es gibt keinen Schatten ohne Licht, kein
Licht ohne Schatten.

Wenn du das nachste Mal deiner Angst begegnest,
schau doch mal hin - vielleicht ist sie gar nicht so groR3,
wie du immer dachtest und dir in Liebe naher, als du
glaubst.

Exkurs.: Wéhrend einer Bronchoskopie, die mehrmals
(1 - 3- 6 - 12 Monate) nach einer Lungentransplantation
adurchgefihrt wird, werden Proben des Lungengewebes
entnommen, die Lunge gesplilt und dieses Wasser auf
Bakterien, Keime etc. untersucht - wédhrend dieses
Eingriffs ist man wach, aber sediert, also ruhig gestellt -
meistens ein recht erholsamer Schiaf.

Liebe GruRe, deine Rani




INFOTAGE

Infotag Wien
Ein Tag voller Neuigkeiten

Wie schnell die Zeit vergeht! Wieder einmal war es soweit, der
Wiener Infotag stand auf dem Programm. Dieses Mal fand unser
Infotag am 2. Méarz 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 gehérten 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
Uber 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 fir diesen
interessanten Einblick in die Zukunft!

Weiters konnte sich Frau Lisa
von Frau Prof. Dr. Lang, vorstellen. Sie Ubernimmt die Aufgaben
von Frau Mag. Freistetter, die im Herbst vorigen Jahres in einen
anderen Aufgabenbereich wechselte. Liebe Sr. Lisa, wir heiRen
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 kdnnen.

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 kénnen.

Auch heuer durften wir wieder viele Vertreter der Industrie, wie
von Fa. Actelion, Fa. AOP Orphan, Fa. MSD und Fa. OrphaCare
begriflen, bei denen wir uns ganz herzlich bedanken mochten,
da ohne unsere Sponsoren so ein tolles Treffen nicht mdglich
ware.

Mit einem sehr guten Buffet und angeregten Gesprachen lie3en
wir diesen informativen Tag, der auch viele Emotionen mit sich
brachte, ausklingen.

Ko hl

bacher
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So war es in Wien ...
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Infotag Linz
Ein Tag der gro3en Emotionen

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 darliber 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 tiber die Entwicklung
der Therapieansatze bei Lungenhochdruck. Sie erwahnte auch, dass in
Zukunft die genetischen Aspekte eine tragende Rolle ibernehmen
werden. Auch berichtete sie darliber, 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 fur 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 lie3 keine Fragen offen, wenn es
um die Gabe von Sauerstoff geht. Er erklarte uns den Unterschied
zwischen Flussigsauerstoff und Sauerstoffkonzentratoren. Auch
zeigte er uns die Handhabung der einzelnen Geréte, die zurzeit am
Markt sind.

Bei einem hervorragenden Buffet und guter Laune, begleitet von
grof3en Emotionen lieRen wir den interessanten Nachmittag
ausklingen.
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Infotag Innsbruck
Ein Tag der starken Gefiihle

Ein spannender und auch aufregender Nachmittag zeichnete sich
am 30. April in Innsbruck am Infotag ab. AuRBerdem waren die
Teilnehmer und Teilnehmerinnen dieses Treffens die allerersten,
die von unserem Beitrag zum WorldPHDay, also zum

Welt Lungenhochdrucktag, erfahren durften.

Zuerst standen mit hochkarétigen Vortragenden, wie Frau Univ.
Prof. Dr. Loéffler - Ragg und Dr Sonnweber, beide Uniklinik
Innsbruck und Prim. Dr. Puchner, REHA Klinik Minster, Tirol,
wissenschaftlich wertvolle Themen am Programm. Frau Univ. Prof.
Dr. Loffler Ragg zeigte uns einen Blick in die Zukunft Gber die
Behandlungsmdglichkeiten 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 br e aS$hitstrges. Ads gutem Bidnd! T
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 fir 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 fuhlt.
Eva zeigte in ihrem Vortrag ein Bild von sich, Prof. Loffler Ragg
und R. Messner und l6ste damit grofR3en Beifall unter den
Teilnehmern aus.
Mehr tber das Interview mit Reinhold Messner lesen Sie auf den
Seiten 16 und 17.
Mit gutem Essen und angeregten Gesprachen liel3en wir das
gelungene Treffen ausklingen.
Auch einen gro3en Dank an unsere Sponsoren! Sie haben uns
durch ihre Unterstiitzung wieder geholfen einen grof3artigen Infotag
veranstalten zu kénnen.
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PH AUSTRIA und der World PH Day

Der World PH Day oder Weltlungenhochdrucktag ist eine weltweite Veranstaltung, um das Bewusstsein fur 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.

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,

Silent Run

Auf dem Wiener Zentralfriedhof wurde am 25. Mai eine
neue Laufstrecke ertffnet. Grund dafur 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 Unterstiitzung. ' das an Lungenhochdruck
leidet, schaute an unseren Ausstellungsstand vorbei.
Fir die musikalischen HOheput
Sie gaben nach dem Lauf ein Konzert, bei dem das
Lied Es | ebe der Zentralfri:eé
durfte.
Der Reinerlos dieser Charity - Veranstaltung ging an
den

Lungenkinder
Forschungsverein.
Uberreicht wurde
der Spenden-

die Klei in K ; scheck von der
Zuerst starteten die Kleinsten ihren 1,25 km Lauf, Geschaftsfiihrerin

gefolgt von"d_en Hobbylaufern, die _elne Str_ecke v_on 5 der Eriedhofe
km zu bewéltigen hatten. Zuletzt gingen die Profis an Wien, Frau Mag.
den S.tart der 10 km langen Laufstrecke. . Niklas, die sich
Der Sieger des 5 km und 10 km Laufes sagte bei Uber die zahlreichen Teilnehmer freute.

seinem Interview: Es st el ng,fqlshf sechwid Gicthifdnhe? Micsenr bl ©

mlchhal?er daran erinnert hat, dass; wir das Leben Respekt vor der Kulisse und dem Anlass diesen Lauf
schatzen miussen! absolvierten.
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Impressionen

Ein Tauchgang zum WorldPHDay

Wolfgang H., Taucher im Haus des Meeres in Wien, mdchte 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 weif3e 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
ihnrem schweren Weg zu unterstitzen.

Wir bedanken sehr bei Wolfgang H. und dem Team des Haus des Meeres in Wien fir
die grof3artige Unterstitzung !




