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SELBSTDARSTELLUNG

Der Lungenkinder Forschungsverdst ein Verein nach dem 0Osterreichischen Vereinsgesetz. Er wurde
1999 von Gerald Fischer ins Leben gerufen. Als Obmann wurde damals RAREMBRICH gewonnen,

der das Schicksal, ein geliebtes Kinderlieren, selbst erlebt hat.
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nach Hause geschickt.

Gerald Fischer fand Hilfe in New York, wo es in der Columbia Univemitgsbyterian Hospital, ein
Forschungsund Behandlungszentrum unter der Leitung von Fr. Dr. Robyn Barst gibt. Auf die Frage,
warum es keine Heilung gabe, erhielt Gerald Fischer von Dr. Barst die Antwort, dass es zuwenig Patienten
gibt um Pharmakonzerne zur Forschung zu bewegeD. A @S YS wmn aAfft A2y 52f € N
& S N& iHré AugshghlJ

Es hing also aBeld, ob Patienten tiberleben oder nicht! Der Betrag von 10 Millionen Dollar ist naturlich
nicht so einfach aufzubringen, aber ein Anfang sollte getan werden.

Arzte aus Osterreich wurden in Amerika geschult und ein internationales Symposium in Wieni@mganis
Das erste initiierte Forschungsprojekt im Wiener AKH verlief sehr viel versprechend und erhielt im Jahr
2003 eine EYrorderung. Detungenkinder Forschungsvereinirde 2001 von Fr. Dr. Pittermann mit dem
aDS&dzy RKSAGALINBA deithi®eNI { GFRG 2AS8Syda | dza3si

Ein Medizinischer Beirat bewerteteue Forschungsprojekte unéntscheidet Gber die finanzielle
Unterstiitzung. Fundraising und intensive Medienarbeit sollen sowohl das Bewusstsein Uber die Krankheit
in der Bevolkerung, aber auch baiedergelassenen Arzten steigern. Der Umstand, dass nur 10 % der
Betroffenen uber lhre Krankheit Bescheid wissen (etwa 700 Patienten in Osterreich) und 80 % der
Patienten erst im Endstadion erkannt werden, muss verbessert werden.
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Mittlerweile setztder Lungenkinder Forschungsvereiainen Schwerpunkgor allemin die Erforschung

einer nicht invasiven (unblutigen) Methode zur Messung des Cardiac Outputs (Herzzeitvolumens). Nach
neuesten Erkenntnissen ist der Verlauf der leider noch immer unheitband tddlichen Erkrankung
atdzf Y2Y S I NISNRSEES 1 @LISNISyarzya yAOKG ydzNI +y
sondern vor allem in der Veréanderung des Herzzeitvolumens. Dieses kann derzeit leider nur mittels
Rechtsherzkatheters gemess werden, was bei Kindern eine starke Sedierung (Narkoseart) erfordert.
Dazu mussen die schwer kranken Kinder, im Gegensatz zu Erwachsenen, langereKeamkenhaus
bleiben und bendtigen Monate zur Erholung. engenkindefForschungsverein hat es sigr Aufgabe
gemacht Projekte, wie z.B. das INNOCOR Projekt an der Wiener Kinderklinik, zu férdern, um neue
einfache, nicht invasive Messmethoden des Herzzeitvolumens zu finden und dafiir ein Bewusstsein vor
allem in der Arzteschaft zu bilden.

Wir sind seh dankbar fir die finanzielle Unterstlitzung zahlreicher Firmen, die Ihre Spenden von der
Steuer absetzen kénnen, da der Verein dem begunstigten Empfangerkreis angehort.
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VEREINSVORSTAND

Obmann

Obmann Stv.
Schriftfuhrer
Schriftfhrer Stv.
Kassier

Kassier Stellv.

1. Rechnungsprufer

2. Rechnungsprifer
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Gerald FISCHER
geb. aml4.5.1959/Wien

Benita FISCHER
geb. am 23.2.1967/Wien

Monika Tschida
geb. am 3.6.1982/Wien

Benita FISCHER
geb. am 23.2.1967/Wien

Barbara TITZE
geb. am 21.2.1967/Wien

Gerald FISCHER
geb. am 14.5.1959/Wien

Hildrun SCHMIED
geb. am 3.8.1942/Wien

Erika FISCHER
geb. am 23.1.1940/Wien

Ehrerschutanitglied und SchirmheriRainhard FENDRICH

BEREICHSVERANTWORTLICHE

Um ethnisches und korrektes Werben zu gewahrleisten, ist Berald FischeWerantwortlicher fir die

Werbemal3nahmen.

Datenschutzbeauftragte, welche

fur die Einhaltung der

Datenschutzgesetzes verantwortlich, ist FrauEvaOtter.

In wie weit ein Forschungsprojekt férderwirdig ist, entscheidet der Medizinische Beirat. Die Auswahl eines
Forschungsprojektes und die Vergabe von Forschungsgdigeiirfender Zustimmung von mindester2s

Beiratsmitgliedern.
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An den Froschlacken 13
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MEDIZINISCHEBEIRAT

Univ. Prof. Dr. Walter KLEPETKO

Prim. Univ. Prof. Dr. Meinhard KNEUSSL
Univ. Prof. Dr. Irene LANG

Mag. Sigismund MITTELBACH

Dr. ReginatBringer-Mascherbauer

Assist. Prof. Dr. Erika ROSENZWEIG
Prim. Dr. Norbert VETTER

Univ. Prof. Dr. InMICHEIBEHNKE

aoUniv. Prof. Dr. Medludith LOFFLERAGG

p —=

Univ. Prof. Dr. Irene Lang , AKH

Lungenkinder Forschungsverein

Universitatsklinik Wien

Wilhelminenspital Wien

Universitatsklinik Wien

Pharmosan Handelsgesellschaft M.b.H.

Allg. offentliches Krankenhaus Elisabethinen Linz
Columbia University Medical Center
Pulmologisches Zentrum Wien

Universitatsklinik Wien, Padiatrie

Univ- Klinik Innsbruck

Eva Otter &
Oa Univ. Prof. Dr. Med. Judith
Loffler Ragg
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GESCHAFTSORDNUNG FUR DEN VORSTAND

. Vereinsorgane

Die Organe des Vereines sind die Generalversammlung, der Vorstand, der Rechnungsprifer. Der Vorstand
besteht aus sechs Mitgliedern, und zwar aus dem Obmann, dem Schriftfihrer und dem Kassier und sowie
deren Stellvertretern. Bezlglich der Rechte und Pi#éinhder Organe wird auf die Statuten verwiesen, da
diese dort detailliert geregelt sind.

Sparsamkeit und Wirtschatftlichkeit

Bei der Verwendung der Spenden und Mittel sind die Grundsatze der Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit
anzuwenden. Insbesondere sindr der Auswahl der Lieferanten Angebote einzuholen und es ist auf das
Angebot mit dem besten Preisistungsverhaltnis zurtickzugreifen.

. Auswahl von Forschungsprojekten

C2NEOKdzy3aAyalAaddziSs RAS SAyS ! yiSNEOMEPE#AT AK
C2NEOKdzy3al Sy(NHzya o6SIFyaGNr3ISys KFEoSy &aA0OK SAySYy
Forschungsprojekt beim Verein einzureichen und detailliert die Ziele und Inhalte darzustellen. Die Auswahl
der forderwirdigen Forschungsprojekte dgo durch den Medizinischen Beirat und bedadter
Zustimmung von mind. Rlitgliedern. Zur Kontrolle missen Zwischemnd Abschluf3berichte vorgelegt
werden.

. Verbot unlauterer Werbung

5AS hNBIyAalliAz2y @SNLIFtAOK(GS( besdndefe vdrpizidenasich diel S NJ
vertretungsbefugten Personen der Organisation fir korrektes und ethisches Werben. Die
Letzverantwortung flr die Spendensammlungen und Werbung im Namen der Organisation wird nicht an
Dritte Gbertragen.

Bei Spendensammlungaimd Werbung hat die Organisation neben den jeweiligen landesgesetzlichen
Regelungen insbesondere die Bestimmungen des Konsumentensfinstzesondere 88,34, 6, 10 und

14), des Telekomunikations (insbesondere 8 101), des Datenschutzgesetzes (insbhesorg§ 79, 24

und 26) und des Gesetzes gegen unlauteren Wettbewerb (insbesondere 88 1 und 2) zu beachten.

Lungenkinder Forschungsverein , Wilhelmstra3e 19, 1120 Wien,
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Die Mittelaubringung erfolgt hauptsachlich Gber Spenden von Privatpersonen und Firmen sowie Uber div.
Charityveranstaltungen, die zugunsten der Lungenhochdruck Forschung von verschiedenen Institutionen
veranstaltet werden.

Die Organisation réumt bei Abschluss vonrdeimitgliedschaften sowie bei Erteilung von
Einziehungsauftragen oder Lastschriftverfahren ein Ricktrittsrecht von 14 Tagen ein. Erfolgt ein Rucktritt
innerhalb dieser Frist, werden etwaig bereits bezahlte Beitrdge rickerstattet. Fordermitgliedschatten s
nach 12Monaten ab Abschluss der Mitgliedschaft jederzeit und mit sofortiger Wirkung kiindbar. Wurde
der Fordermitgliedsbeitrag fir ein Jahr im Voraus bezahlt, besteht ein Anspruch auf Rickerstattung des
zum Zeitpunkt der Kindigung vorausbezahlten AsteDas Fordermitglied erhélt eine Kopie des
Fordermitgliedschaftsanrechts und wird ausdricklich auf das Rucktrittsrecht und Ruckerstattungsrechts
des vorausbezahlten Anteils hingewiesen.

Fur den Verein ist Haustirwerbung ausdriicklich untersagt. Eben$oliae konkrete Vorkontale keine
unerbetene Telefon Telefaxoder EMail Werbung unternommen werden.

Die im Zuge der Werbung gemachten Aussagen mussen wahr, eindeutig und sachlich richtig sein. Es
dirfen keine Ubertreibungen odérrefiihrenden Fotos oder Texte verwendet werden. Die Grenzen von
Sitte und Anstand sind einzuhalten. Es sind keine Bezeichnungen, Namen oder Logos zu verwenden, die
den Eindruck einer Beziehung zu anderen Organisationen entstehen lassen.

Internes Kontrolsystem

Es ist auf die Einhaltung des VAagenprinzips und auf das Prinzip der Funktionstrennung zu achten. Fir
Uberweisungen bis zu EUR.000,00 sind der Obmann sowie der Kassier jeweils alleine
zeichnungsberechtigt, fur Uberweisungen tiber BURO0,00ist der Obmann gemeinsam mit dem Kassier
zeichnungsberechtigt. Die Kassa sowie die Buchfuhrung sind nicht von gleicher Hand zu fihren.
Leistungsbeziehungen zu Organmitgliedern und deren Angehdérigen sind ausdriicklich untersagt.

Lungenkinder Forschungsverein , Wilhelmstra3e 19, 1120 Wien,
Tel.: +43 1 402 37 25, Fax: +43 1 815 73 00 10, Email: info@ph austria.org, www.phaustria.org
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Tatigkeitsbericht:

Unterstltze Projekte 2017

Erweiterte Genanalytik und Aufstiehg einer Genbank bei Kindern mit pulmonaler Hypertension (PH)

Neben den unterschiedlichen Ursachen einer PAH im Kindesalter stelididgathischeForm eine
Ausschlussdiagpse dar. Um den genetischen Hintergrund dieserdetung entsprechend zu beleuchten,
wurde in der neuesten Klasgdtion eine eigene Form namlich die hereditare PAH der IPAH
gegenubergestellt (1)De haufigste und am besten untersuchte Form ist jeree @iner Mutation im
BMPRIlI Gen zugrunde liegt. Etwa 700/0 der hereditaren Falle im Erwachften sind auf diese
Mutation zurickzufihren. In den letzten Jahren sind allerdings zunehmend andere Genmutationen als
Kofaktoren einer PAH identifiziert wordeB)( Teilweise betreffen sie ahnlich der BMPR Il Mutation auch
den TGF 3 Signalweg (ACVRLIoder ALK | , ENG, SMAD9, CAV1, KCNK3, TBX4). Insgesamt sind derzei
solche Mutaionen bekannt. Eine rezent publizierte Metanalyse konnte insgesamt2beGenen
unterschiedliche Mutationen nachweisen die PAH assoziiert waren. Interessais® konnten dabei
teilweise unterschiedliche Genmutationen auch speziellen Krankheitsverlaufen zugeordnet werden. So ist
bespielweise eine TBX4 Mutation mit einer kindlichen PAHzasen(3). Aus aktueller Sicht ist davon
auszugehen, dass noch viele Patienten mit der Diagnose einer IPAH in Wirklichkeit eine bisher noch nicht
diagnostizierte Genmutation aufweisen. Nachdem die Erkrankung derzeit nur symptomatisch behandelbar
ist und in der Regel durch ihren fortschreitenden Charakter einen schweren Verlaweigtfsind eine
Friherkennung und eine exakte Diagnosestellung von entscheidender Bedeutung fir das Management
unserer Patienten. Dazu gehort auch einaveiterte genetische Aalyse um in Zukunft vielleicht auch
Krankheitsverlaufe besser einschatzen undividualisierte Therapien vornehmen zu kénnen. Die PAH
Gendiagnostik ist im klinischen Alltag wéhdig und mit hohen Kosten verbunden, sodass sie nicht immer

in eruerter Form durchgefuhrt wird. Ziel unseres wissenschaftlichen Projektes ist es daher , fur unsere
Patienten eine Genbank aufzustellen und anhand neuer genetischer Untersuchungsmethoden, namlich
dem ,,next generation sequencing" eineaneiterte Genanalyse dghzufiihren um bekannte aber auch
seltene und bisher unbekannte Mutationen zu erfassen . In Zeiten der zunehmenden individualisierten
Medizin wére ein solcher Ansatz speziell bei so seltenen Erkrankungen wie der PAH ein grundlegender
Fortschritt. Um diese®rojekt realisieren zu kdénnen, ersuchen wir um finanzielle Unterstlitzung in der
Hohe von 15 000 Euro. Die finanziellen Mittelwerden fir eine ,,study nurse" sowie fDudsbfihrung

der genetischen Analysen weendet Wir bedanken uns fur Ihre bisherige Unterstitzung und hoffen auf
positive Rickmeldundir unser Ansuchen.

Lungenkinder Forschungsverein , Wilhelmstra3e 19, 1120 Wien,
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Awareness Projekte

World PH Day
World Pulmonary

RUCKBLICK Ein RiesenwuzZlarmier zum WPHD Hypertension Day

Der WeltLungenhochdruck Tag (WPHDorld PH Day) fand vor funf Jahren das 1. Mal in Wien statt. Wir
freuen uns, dass dieses Jahr Giber 40 Lander unserer Initiative folgten und so der Bekanntheitsgrad dieser
seltenen Erkraskung gesteigert werden kann. WsrsEvent wurde am 6. Mai bei Toni Polsters Verein
Wiener Viktoria in Wierg Meidling ausgetragen. Die Moderation Ubernahm Romy Gewinner Michael
Eschlbdck und unser Ausnahmetalent Johannes Kaun. 7 Teams zu je 6 Spielern stellten sich diesem
Turnier. Allen gran mit dabei Fuf3balllegende und Hausherr Toni Polster mit Fuf3ballkollegen. Weitere
Teams wurden von Fa. Actelion, dem Wiener AKH und der Fa. Direct Mind, dem spéteren Sieger,
ufgestellt. Christina Lugner organisierte fir den guten Zweck ein Promiteam Siegerteam winkte eine
Urkunde und ein gutes Tropfchen aus Gerrys Schnapsdestillerie. So ging es los: Monika und Eva waren
schon viele Stunden vor Beginn des Turniers vor Ort. FleiBig wurde mit den Vorbereitungsarbeiten
begonnen. Der Lungenhochdruek Bogen wurde aufgebaut, Beach Flags, die unser Logo tragen,
aufgestellt und ein Stand vorbereitet, wo {Shirts, Lollies und Flyer zur freien Entnahme aufgelegt
wurden. Dann ging es los! Traumhaft schoénes Wetter, zahlreiche Zuschauer, die unsere Teamteanfeue
und eine grandiose Stimmung lielBen das Event zu einem grof3en Erfolg werden.
R - ;i FEEE T S0 g
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02 Kids Kampagne

Wir arbeiten seit Herbst 2015 an einer neuen europaweiten Awareness Kampagne unter dem Namen
ahHYARAAG AY %dzAl YYSYIFINBSAG YAG SAYSNI 2dzy3aSy 2 SNE
fur Werbefilme.

Meny
FREUMDE Z
SAGEN: _/
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Fundraising Kampagnen 6. WIENER X
6. Wiener Zoolauf ZOOLAUF '. ol

s
Bereits zum 6. Mal wurde heuer der Benefizlauf im Wiener Tiergarten Schonbrunn ausgetragen. 1800
Sportler trotzten am Mittwoch, 21. Juni den tropischen emperaturen von bis zu 36 Grad und liefen 6 km
durch den Tiergrten Schonbrunn.Die Strecke fuhrte vorbei an den Zebras, dem historischen
Kaiserpavillon und dem neuen Giraffengehege. Angefuihrt wurden die Laufer von einem Giaffen
Maskottchen, das bei der Hitze sicher keinen leichten Job hatte. Auf der Stweckde von
Zoomitarbeitern mit Sduchen Wasser verspritzt, um den Laufern die Affenhitze ertraglicher zu machen.
Doch bevor die Laufer an den Start gehen konnten, waren viele fleiBige Helfeerbigy damit alle
Vorbereitungarbeiten zeitgerecht erledigtwerden konnten. Monate zuvor wurde schon mit den
Besprechungen fir die Planung des Events begonnen. Diese fanden im Beisein von Doris Heidler (Agentur
fur Eventmarketing), Marion Trska (Sportsupporter), Claudia Schmidbeg§dond (Tiergarten
Schonbrunn) nd Gerry Fischer, Monika und Eva (Initiative Lungenhochdruck) statt. Einen Tag vor dem
Lauf begannen di¥orbereitungen. Diese fanden in der Orangerie des Tiergartens statt, wo wir von den
OranggUtansgenauestens beobachtet wurden.

Wir konnten fiir2017¢ A S R S NJ fiir dep Forsehiingsverein einnehmen

Lungenkinder Forschungsverein , Wilhelmstra3e 19, 1120 Wien,
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3.Wiener Ghostrun Halloween

%, GHOSTRUN 3.

Bereits zum 3. Mal starteten die gruselige e
gestalten am 30. Oktober beim Ghostrun i /LVWIENERKUSTUMLAUFVA\x
Wiener PraterEs gab 3 Bewerbe. Mittags ginge i%f:ﬁh&%&ﬂ

die Schuler, nachmittags die Familien und abe HALLOWEEN ~IN ABENTELER M PRATER
die Freizeitsportler an den Start. Trotz dd
schlechten Wetters war es wieder ein Riesenspal}
fir Jung und AltEs lieRen sich auch viele Prominente nicht entgehen dabesizu3o z. B. unterstiitzten

uns Starfriseur, Maskenbildner und Make Up Kiinstler Josef Winkler, Topmodel Carmen Kreutzer, Sangerin
Anita Niddl, Yvonne Rueff und Ex Flying Pickets Sanger Gary H@wand. dieses Event tberhaupt
stattfinden konnte, waren sehviele Vorbereitungsarbeiten notwendig. Um nur ein paar Arbeiten zu
erwahnen ¢ es muss die Laufstrecke bestimmt und vermessen werden, Genehmigungen eingeholt,
freiwillige Helfer missen gefunden werden. Man braucht Mitarbeiter fir Starthummernausgabe,
Sreckenposten und Helfer, die Wasser ausschenken, usw.

Monika und Eva halfen fleiBig mit. Wir hatten dieses Jahr sogar die Méglichkeit unsere Initiative am Tag
der Veranstaltung am Platz vor dem Planetarium, wo auch der-3ad Zieleinlauf war, durch reen
Prasentationsstandorzustellen.
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