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Liebe Unterstiotzer,, Freunde und Mitglieder

Hi er mit moéchten Wi r | hnen gerne unsme en Jah

Lungenhochdruck préasentieren.

Far Lungenhochdr uck p alvdrsprecheades Jaha 2016e Michtewar im v i
medizinischen Sinn, s ondern auch fdar die Patientenvereini
Patientenveranstaltungen organisieren: Patiententreffen mitwi s senschaftl i chen Vc
deren Zi el es i st unseren Mi tgliedern moégl i chs
vermitteln und sie stets auf dem neuesten Stand auch im sozialen Bereich zu halten und

ihren Alltag mit praktischen Tipps zu erleichtern.

Auch unsere 24h Telefonhotline wird gerne in Anspruch genommen. Dar U ber hi naus
veranstalten wir Plaudermeetings, um das Zus ammesgegfetuhhdlr i gk e et de
Patienten zu starken. Wi r konnten mit unseren T

erreichen und auch viele neue Mitglieder gewinnen.

Auch im Bereich Auf k|l &r ung/ Be wu s &kansten iwin sif dinerd Eundraisigg
Dinner, dem 5. Wiener Zoolauf, dem 2. Wiener Ghostrun und vielen weiteren

Veranstaltungen grolRBRen Erfolg erzielen

Lungenhochdruck ist derzeit noch nicht heilbar, deswegen ist die Forschung von

besonder s gr o BMitruns@andkindet RiMHy Forschungsverein b e mi hwér n

unsdiesef i nanzi el | S0 gut taen.dndreseg Jahrddbenzavir wiedert er st 0
Projekte von Frau Dr. Albinni am Kinder Herz Zentrum im AKH Wien und Frau D r . Loffler
Ragg vom Uni klinikum Innsbruck in ihren Forschu

es Kindern in Zukunft den Rechtsherzkatheter zu ersparen. Obwohl im Jahr 2016 in der
Forschung wi eder vi el vorangegangen i st, i st das Z

werden uns also weiter bemihen Spendengel der z

Krankheit in der Offentlichkeit zu starken.
Wi r méchten uns bei unseilUanh eBpotisaeen bedaakkka,
dies nicht moéglich ware.

Gerald Fischer
Obmann



Uber die Selbsthilfegruppe Lungenhochdruck

Unser Ziel:

Unser Zi el ist die Gleichberechtigung aller Lul
gewadhrl eisakbhe Bamienten in bgamnmo@hkeisterigenei ch di
erhalten. bgmabhen!|l wck Uuebe nzseiesseinurd mit unserem
Service allen Patienten mit Rat wund Tat zur Sei
sie zu haben.Wicht i g fdr uns ist es, Patienten das Gef
verstanden werden. Wir sind Anlaufstelle for al

Probl em i st zHine &udie in den USAhat iolgesdes ermittelt:

o d S0

PHA US Studie uber Patienten und Pflegende die.a-k»t‘ilv 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 hdheres Selbstbewusstsein

* 40% fuhlen sich weniger beschamt

CAREGIVER
Pflegende die in einer Patientenvereinigung sind:
* 72% weniger empfinden, dass die Patienten nach mehr fragen, als
sie bendtigen
* 53% fuhlen, dass die Patienten weniger abhangig von ihnen sind
* 58% fuhlen sich weniger unwohl im Umgang mit den Betroffenen
* 64% empfinden, dass sie mehr Privatsphare haben
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Unser Arbeitsbereich

Bidro I nitiative Lungenhochdruck

Wir betrei bederei Wi IBhielomsitwerktagsevonl900 bisdld:30 durch
unsere Mitarbeiter besetzt ist. Unser Team besteht aus 2 Angestellten und einem
ehrenamtlichen Mitarbeiter (Obmann). Tel.: 01/402 37 25, Fax: 01/8157300 10 E-Mail:

info@phaustria.org

Patiententreffen

Vier mal im Jahr veranstalten wiwissenschafilichepnr o B e s P
Vo r t r, dgumsere Patienten auf dem Laufenden zu halten.
Zudem finden mehrmals im Jahr Plaudermeetings statt, bei denen unsere Patienten die

Gelegenheit haben, sich untereinander auszutauschen und ganz unter sich zu sein.

Servicef dr Patienten:

Neben sozialer Betreuung und Beratung bieten wir unseren Patienten Beratungsstunden
im AKH an. Zudem betreuen wir 24H Patiententelefone und stellen unseren Patienten

Sauerstoff Konzentratoren f @ r Rei sen kost end0Bskonman wir adehr f Ggung

unsere Proj ek,t aam &llenr tPH U lPatienten Psychologische und
Erndhrungswissenschaftliche Unterstitzung anzub
Awareness

Um die seltene Krankheit Lungenhochdruck bekannter zu machen, veranstalten wir heuer

bereits zum f U n fMaleden Wiener Zoolauf, zus at zIl i ch gab ,wisdegr oRBe E\
zweiten Wiener Ghostrun im Wiener Prater, ein Bubble Soccer Turnier anl|l @s sl i ch des
Worl d PH Day sowie ein gr ofRegantfEisvogklrndtieieemn g Di nn

Konzert von Andy Lee Lang und vieles mehr.

Information
Wi r veroffentl iXxalem eiireemaNewsloett er f rdr all e
Unterstiatzer . Zu s dne nformative urd éentmeraktuelle Rlomepage und

einen Facebook Account, U b er den unser e Reda aubdem banfendend Mi t gl

gehalten werden.


mailto:info@phaustria.org

PATIENTENTREFFEN 2016

13. Februar Patiententreffen Wien

18. Mar z Plaudermeeting Salzburg

28. April Patiententreffen Innsbruck
15. Juni Zoolauf

7. Juli Patiententreffen Linz

14. Oktober Patiententreffen Graz

24. Oktober Treffen Linz Kellertheater
27. Oktober Plaudermeeting Innsbruck
30. Oktober GhostRun

8. November Plaudermeeting Wien

18. November Plaudermeeting Linz

Patiententreffen in Wien

Als erstes Patiententreffen in diesem Jahr fand u n s e r g riea Breffen siatt. Nach

einer Begr iRBung unseres Ob nHem frefs Kleetko eiyen Fi sc he
Vortrag Uber die neuesten Entwicklungen bei de|
ein Vortrag von Frau Prof. Irene Lang vom AKH Wien zum Thema Neues aus der Welt

derPHL AnschlieBRend gab es bei einem Mittagessen
Betroffenen auszutauschen. Am Nachmittag gab es dann noch einen Vortrag vom
Physiotherapeuten MSc . Andreas MiUhl bacher, Therapieleite
zum Thema ganzheitliche Rehabilitation von PH Patienten in der Praxis und Frau Eva

Otter hat Uber alles rund um das Thema Pflegeg

einer kurzen Kaffeepause gab es dann noch einen Workshop mit der Physiotherapeutin

Ulli  Janisch  zur  Feldenkrais
Methode und die Vorstellung des
von Eva Otter erarbeiteten
Sozialfolders. Abgeschlossen
haben wir das Treffen einem guten :
Abendbuf fet un g

Beisammensein.



Patiententreffen in Innsbruck

Das Patiententreffen fand am 28. April im Hotel
Innsbruck statt. Univ. Prof. Dr. Judi t h -
Ragg referierte Udber.Pdme
Dr. Heininger k | arte unsere Pafi
7
sehr wi ¢ ht ingues aushder rRaha bei

Lungenhochd r u ¢ k auf . Zum A
uns Herr Mag. Markus Niederwieser von der PVA
Landesstelle Tirol aes rund ums Pflegegeld.

Nach einem spannenden Nachmittag |ieRBen wir das

ausklingen.

Patiententreffen in Linz

Am7.Juliwur den Pati ent en zumPatidbterdrefféneingeladere i ¢ h

Zu BeginnFbagr ©OAt ®r -Maséherleauer diegPatienten mit einem Vortrag

Zzu den Neuigkeiten in der medi kamenttdsen Ther e
Kaffeepause sprach Herr Prim. Dr. Peter Heiningerausdem REHA Zentrum Minst er
neues aus der REHA und Herr Franz Dast/l von deil
Uber alles rund ums Pfl egegel d.

I m Anschl uss gab es noch ein Buf fet mi t ei ne

Ausklang.

Patiententreffen in Graz

Unser grofRes Patiententreffen in Graz #NVeed i m Al
Patienten aus der Steiermar k, Ni ederodsterreich,
Vortragen von Prof . Dr . Ol schewski , Do z. Dr . K

Graz begeistert. Die Themen an diesem Tag waren Therapie und Diagnostik. Nach der

Kaffeepause hielt dann noch MSc. Dr. Ernst Braun von der Firma Merck Sharp & Dohme

einen Vortrag zum Thema und err ManmueMadiritschZ dmr Wier k s t
uns anhand einer Bilderreise durch Norwegen und Island.

Wi e gewohnt endete der Tag auch hier mit einem

guten Essen.



Treffen Linz Kellertheater

Am 24. 10. wurden Patienten aus Oberodsterreich z
Kellertheater eingeladen.

Zu Beginn begr iRt en F-Mascherb&lr vddr Krank&nhaais den g e r
Elisabethinnen in Linz die Patienten sehr herzlich.

I m Kell ertheater ©LDineg KalkomuRrdgdanin. Bitie kKomoédi e vor
Pierre Barfilet & Jean-Pierre Gredy. Eine gelungene Vorstellung, bei der viel gelacht

werden konnte und wie wir wissen ist lachen die beste Medizin.

Plaudermeetings

Im Jahr 2016 veranstaltetenwir4 Pl auder meetings in ganz Osterrei
Plaudermeetings im Wiener AKH, in Linz, sowie in Innsbruck und Graz.

Das Zi el unserer Plaudermeetings ist ein gemiut!]l
andere Patienten mit dem gl eichen Schicksal zZu
Sorgen und Angs tBe den Treffenpsterer Wireunseren Patienten mit Rat

und Tat zur Seite, umsieins @mt I i chen Lebens| aBgieiesenzMeetingat er st 0t

sind ausschlieRlich Patienten anwesend.



Service fuar Patienten

.. FRUHE DIAGNOSE » BESTE THERAPIE
/ nfo Broschdidre +=BENSQUALITAT + HEILUNG

INITIATIVE 7"
LUNGENH JCHDRUCK /74 A,
gzen Sie ihr Recht auf unser kostenloses Service!

Wir gestalteten eine Br oschiiur e di e

Service fiir
Patienten mit

Angehdrigen undeiUretne risbteir tfiuncensockoruck -

unsere Arbeit geben soll re | iecg
allen PH Ambul anzen in ga LA X —— f.
www.lungenhochdruck.at
Ty
Ambulanztag im AKH
Jeden 1. Dienstag im Monat bieten wir Beratungsstunden im Cafe Clinicum des

Hi erzu haben wir neue Poster und Service Brosch

Sauvuerstoffgerédte

Wir konnten unseren Patienten dieses Jahr zwei Sauer st of fgeradate gratis
stell en. Neben zwei t r a g b gergecignetGind, lieter wirauchi e auch

ein Sauerstoffgerat fidar die Nacht an.

Patiententelefon

Wir betr ei ben 3 Pat i endieeundee |Patienten ens jedeeait erreichen

kodnme Kein Problem i st zu klein far uns.

10



AWARENESS

World Pulmonary

15.Mai World PH Day Hypertension Day

Anl dsslich des Worl d PH Diaitiativd LaAdgetimorhdruck amaelb. daial t et d
2016 ein Bubble Soccer Turnier in Kappelln in Niederosterreich. Bei dem Turnier werden 10-

15 Teams gegeneinander antreten. Das Sieger Team darf am Ende gegen ein Team aus

Prominenten antreten.Neben toll en Preisen fiur die Sieger wal
Teilnehmer.

Der WPHD wurde als Initiative der spanischen Patientenvereinigung erstmals im Jahr 2012
gegriundet und im Jahr dar auf usgetragenPDieAValtfielraofpe i n di

den 5. Mai weil, an diesem Tag, vor Uber 30 Jahr e

diagnostizierten Pulmonalen Hypertension gestorben ist.

.
L
. Ssm,,,,”
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5. Wiener Zoolauf

Auch heuer veranstalteten wir wieder, in

Kooperation mit dem  Tiergarten
Schdnbrunn, den Wi SI'WIENERM
Z O o LAU F % ; CHONBRUNN

Nachdem da s Ei sbar en

eingeweiht wurde, liefen wir beim 5.
Z o o | a dds neludiGiraffen Gehege, das gerade in Bau ist. Auch bei der 5. Auflage des

Zool aufes waren UnbSart,ulm & ULéaufkerafa i g zu unter s
wurde, wie auch die letzten Jahre zwischen der Initiative Lungenhochdruck und dem
Tiergarten Schdédnbrunn aufgeteilt.

Wir freuten uns dieses Jahr auch UOber prominent
Falk, Yvonne Rueff, Carola Gausterer und Armin Wolf von ORF Wien. Peter Rapp und

Michi Konsel gaben den Startschuss zu dem einzigarten Lauf.

panen

"/I? Ca)’ .‘\.

»f3

R
I;:otauf 2016 i'
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2.Wiener Ghostrun - Halloween

Hunderte Geister liefen beim
2. Wiener Ghostrun am 30.
Oktober dem Sensenmann
davon. In drei Bewerben
gingen viele gruselige

Gestalten an den Start im

%, GHOSTRUN

e

WIENER KOSTUMLAUF
ZU HALLOWEEN

2u Gunsten der Luftkinder

m Rahmen von
HALLOWEEN - EIN ABENTEUER IM PRATER

®
r@u

2

Wi ener Prater. Morgens die Schuler, nachmittags
Geister Fiur die Nordic Walker haben wir auch einen |
Es war eipa@rbBerable Teilnehmer wund eden schodne
im nachsten Jahr, auns d@dreu nwo rz alhd u feRuonde,gehendiVidi e d |

wird.
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