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Von Ulrike Holzer an Alle;

Liebe Mitglieder, ich muss mich
leider schon verabschieden. Alles
Gute und bis zu einem nachsten
Mal!
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Ablauf der Generalversammlung

- Berichte der Aktivitaten

2 Projekte 2020/21

3 Vorschau der Projekte 2022



Berichte

2020 im Uberblick

Bis Marz — noch personlich und physisch

m Minimed Krems Lungenchirurgie

26. Janner Minimed Salzburg Herz — Lunge und Kreislauf
29. Februar Rare disease day in Wien
Lungenfibrose ist nicht gleich EERVYET?: LFF Gruppentreffen in Altlengbach

Lungenfibrose

0.April 2020 @ 43

08. Marz Lungentag im Wiener Rathaus



Ab April Beginn virtueller Meetings

m 1. Telemeeting: Neue IPF Leitlinie 2020 (D-A-CH)

30. Juni 2. Telemeeting: COVID-19 Was fur Lungenfibrosepatienten
wichtig ist (Prim. Valipour)

17.—18. Juli EU-IPFF Generalversammlung




1. Telemeeting neue IPF -Leitlinie

n =2
Wie oft verwenden Sie das Internet, um mit Familie in
Kontakt zu bleiben?

F2 (O]
Konnen Sie sich vorstellen in Coronazeiten mit uns auch
tiber Computer oder Smartphone an einem online Meeting
teilzunehmen?

F3 B
Es gibt mehrere Plattformen welche wir fiir unsere Treffen
niitzen kénnen

r a
Wenn Sie diese Moglichkeit des Telemeetings anspricht,
wie lange sollte ein solchesTreffen dauern?

— bis zu einer Stunde

v

Je nach Intensitit
und Themen aktuell
festiegon

Umfrageergebnis Lungenfibrose Forum Austria zu Telemeeting

EMPFEHLUNG ZUR TRANSBRONCHIALEN
ZANGENBIOPSIE (STARKER KONSENS):

Eine transbronchiale Zangenbiopsie soll in der Diagnostik
der IPF bei Patienten mit sicherem UIP-Muster im HRCT
nicht durchgefiihrt werden.

Fir Patienten mit anderen HRCT-Mustern wird keine
Empfehlung ausgesprochen.

KONTRAINDIKATIONEN FUR EINE CHIRURGISCHE

LUNGENBIOPSIE:

= Ruhehypoxamie Sp0O,<90% unter Raumluft

= TLCO<40% des Sollwertes

= Schwere Restriktion mit einer totalen Lungenkapazitat
<50% des Sollwertes

» Pulmonale Hypertonie mit einem echokardiografisch
geschatzten systolischen rechtsventrikuldaren Druck
>40mmHg



2. Telemeeting mit Prim. Doz. Dr. Valipour

T Zoom Mecing

Einladung zum zweiten Telemeeting
30. Juni 2020 um 14:00 Uhr

Mit Prim. Priv.-Doz.Dr. Valipour

Ofe000O0

Das Thema:
COVID-19, was fiir LungenpatientInnen wichtig ist.

« Warum COVID-19 fiir LungenfibrosepatientInnen von
besonderer Bedeutung ist.

« Welche HygienemaBnahmen sind weiter wichtig?

« Notruf 1450 - oder Lungenarzt, eine Unsicherheit.

« Was bedeutet "Neue Normalitat" fiir uns PatientInnen?

Teilnehmer (13) Teilnehmer (13)

Finden Sie cinen Teiinehmer Finden Sie cinen Teiinehmer

Beschwerden bei Lungenfibrose Beschwerden bei COVID-19

Kurzatmigkeit Trockener Husten Keine Beschwerden Fieber, Husten
Leistungsschwiche (>80% der Patienten) (50-80%) (20-50%)
nerkarg
Giiden  Mich stummschalten Giiden  Mich stummschalten
Symptomatik
der Lungenfibrose Zoom Groppenciat CovID-19 Zoom Gruppenchat
Knisterrasseln Trommelschlegelfinger, Y Geschmacksstorung
gelfinger, Kurzatmigkeit =
bei Auskultation Uhrglasnégel (30%) Geruchsstorung

Magen-Darmbeschwerden

Karl-Landsteiner-institut fiir Lungenforschung Karl-Landsteiner-institut fiir Lungenforschung

Kiinik Floridsdorf ched Kiinik Floridsdorf
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Lungenfibrose Forum Austria monatliche Jour Fixes

Ein zwangloses Format des Gedankenaustauschs, zum Besprechen
neuer Erkenntnisse fur ein Leben mit interstitiellen Erkrankungen, zur
Vermeidung von Isolation und Depression. Oder was sonst noch
alles anfallt. Das Treffen findet in einem geschlossenen virtuellen
Rahmen statt. Daher ist auch flr persdnlichen Schutz gesorqgt.

Die Einladung erfolgte zum Zoom-Meeting Uber die Webpage und
den Newsletter.

Beginn war der Juni 2020 und es lauft noch gut etabliert weiter.
Danach jeden ersten Dienstag des Monats ab 19 Uhr



2. Halbjahr 2020 im Uberblick
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17.-18.07 6. EU-IPFF Generalversammlung
20.07.-04.08 - 5. Lungenfibroseforum Generalversammlung
05.09. -09.09 ERS Kongress 2020

20.09. ELF Kongress 2020
07.10. Dachverband NO Selbsthilfe
Coverstory ,Lungenfibroseforum vor den Vorhang”

10-10. Patiententag mit Dr. Lehman/Uniklinikum AKH in Wien
14.-16.10. 44. OGP Jahrestagung

16.10. ,A deep dive into — IPF Patient Organization” — Fokus Patient
Easy patient access to a multidisciplinary diagnosis and therapy team



Wahl des Vorstandes unter COVID Bedingungen

Formen der Wiederwahl bzw. Neuwahl
Alle Vereinsmitglieder wurden eingeladen

Mitglieder mit Email zur online Wahl (Polyas)

2 Mitglieder ohne Email zur Briefwahl (Wahlkuvert)



n

Lunaenfibrose GV und Neuwahl Ablauf 2020
Forum Austria Online Wahl

Eine kurze Information zur online Wahl

Als online Wahlplattform verwenden wir POLYAS zur sicheren und

einfachen Stimmabgabe. Die Wahl konnte tGber Smartphone, Tablet oder
PC mit Internetanschluss erfolgen.

Die Wahl war online von 21. Juli bis 03. August moglich

Mehr Uber digitale Demokratie mit Polyas erfahren Sie auf
https://www.polyas.com/



https://www.polyas.com/

GV und Neuwahl 2020

wiedergewahlte Vorstandsmitglieder

v.l.n.r Ginther Wanke, Christine Tesch, Siegfried Sorz, Johann Hochreiter



2. Halbjahr 2020 im Uberblick

Hberblick 17.10. Patiententag mit Dr. Hackner/Uniklinikum in Krems

« COVID-19 und interstitielle Lungenerkrankungen 04 . 1 1 . P h a r m ig Aca d e my

* Neues von den Kongressen:

~Einsatz von Biomarker bei IPF 11.11. Pro Rare Generalversammlung

—Anhaltender Effekt von Antifibrotika bei IPF
—IPF und erhohter Druck im Lungenkreislauf

kel o W Viaokarmarts K 18..11. COVID-19 Update aus dem Billrothhaus in Wien

—Kryo-Biopsie in der Diagnostik der ILD

e peyaisnaiBisn [ 20-21.11. Virtueller Patiententag bei Selpers
27.11. Researchnight mit CONNECT

11.12. EMA Stakeholder Meeting on COVID-19
T 14.12. Experten Update Covid-19

i ol L 21.12. ERS Webinar Current Challenges in ILD

durch die Einbindung
unterschiedlicher
Nutzerinnen und
wechselseitiger
Erfahrungen.

Bl DG UaeadseboeoBde 0208 l



2021 im Uberblick

1. Halbjahr 2021 13.02. Interview, Video Patientengeschichte (Bl & Kurvenkratzer)
27.02. Tag der seltenen Erkrankungen

11.11. Pro Rare Generalversammlung

17.03. COVID-19 Update aus dem Billrothhaus in Wien

23.03 Pneumolog-Thoraxchirurgisches Praktikum

23.-25.04. EU-IPFF Summit 2021

05.05 Rare Disease Dialog - Pharmig

08.05. IPF Warrior/Texas Impfung
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Mechanisms of fibrosis: disordered wound repair

ar
=
&S Environmental factors
Viruses, bacteria Genetic susceptibility: MUC5B,
:;sntgfactors: \Pollution TERT, TERC, RTEL1, PARN,

GEER. Smoking SFTPC, SFTPA2, ABCA3, DSP1,
ypothyroid | DEPTOR, TOLLIP
Diabetes Mellitus Epigentic modification

«—— Cell injury or death

Sensors /

Bilder vom EU-IPFF Summit

Tun B0

e
Mechanical
Pro/Anti- stretch
5 inflammatory 2 S

Coagulation cytokines

Effectors

Antifibrotic Drugs: how do they work ?

Yin
anp

Repair

Normal lung and alveoli Alveoli in pulmonary fibrosis Pro-fibrotic

Anti-fibrotic -y = S S
(PGE2, HGF, WA 8fows2 20N, RE E ‘ d PDGF, VEGF,
IFNy) AN IR, Vi e o / iy TGF

« Patients with IPF loose
200-400 ml lung volume in
one year, on average*

Irregular, abnormal air spaces

Large areas of
scarring (fibrosis)
= Antifibrotic drugs reduce -

progression of scarring
areas in the lung

* They reduce loss of volume
over one year, as measured
by lung function tests

Helen Parfrey
(forced vital capacity (FVC)

Respiratory Physician
Royal Papworth Hospital

Ireguiar, thickening of
tissue between alveoli

d

- Health Related Quality of Life -
Associate Professor ; HRQOL

Ruhrlandklinik University Hospital (Essen Germany) /MK z:t[ﬂ“éﬂ’

: = Possibly the single concept encompasses highest | f e @
et ‘ - “ priorities of patients e

s = A Scientific Measure

= Physical Burden:
= Disease
* Treatment
= Psychological Burden:
= Long / Short-term Uncertainty
* Loss of Independence
= Participation
= Family: Ease of engaging with family
= Social: Friends / Interests
= Intimacy
= Employment: Ability to Work / Absenteeism /
Performance / Financial Burden of Disease

Francesco Bonella

ELIPFE#Y

Anne Marie Russell

Lesley Ann Saketkoo
Director
New Orleans Scleroderma and Sarcoidosis Patient Care and Research Center

Chair
EU-IPFF Scientific Advisory Board



2. Halbjahr 2021 im Uberblick 16.07. 7. EU-IPFF Generalversammlung

07.09. Fruhdiagnose & Management von Lungenfibrosen,
Klinikum Floridsdorf

11.11. Pro Rare Generalversammlung

21.09. Science 4All LBI Graz

28.09. Impfen ab dem 50. Lebensjahr (Giftiger Live-Stream)
29.09. Pro Rare Mitgliederforum

02.10. Palliativversorgung fur IPF Patienten

06.10. OGP Jahrestagung

13.10. Hilfe bei ILD Prof. Kreuter

14.10. Partnerforum in Krems

27.10. Selbsthilfe NO Fachexkursion

17.11. Pneumolog-Thoraxchirurgisches Praktikum

25.11. 6. Generalversammlung Lungenfibrose Forum Austria



Lungenfibrose
Forum Austria

Einnahmen 2021

MROCHE wWBOEHRINGER m Mitghedsbeitrage/Spenden Ruckzahlung

Einnahmen Summe 11.325 €
Stand 20. November 2021
Férderung NOGUS noch ausstehend.

Kassabericht

Einnahmen
2019

- Boehringer Roche Spenden Summe

- 8.000.- € 3.000.- € 2.210.- € 13.210.- €

I Einnahmen
2020

Boehringer Roche Spenden Summe

2.500.- € 1.000.- € 2.636,22 € 6.136,22 €

Einnahmen
2021

Boehringer Roche Spenden Summe

5.972.-€ 1.000.- € 4.173 € 11.325 €



= Druckwerke. Broschiiren

Ausgaben Summe 14.994,00 €
Stand 24. November 2021

Lungenfibrose Kassabericht
Forum Austria
0€
Ausgaben 2021 Reisekosten: km Geld 1.452,00 €
Burodrucksorten 950,00 €
Portokosten 1.868,00 €
4 ... Blromaterial 397,00 €
o Computer 683,00 €
Freier Mitarbeiter: Designer 1.428,00 €
EU-IPFF 300,00 €
Patientenartikel 222,00 €
= Allgemein = Reisekosten: km Geld = BUrodrucksorten - Portokosten Bankgebl']hren 46'm €
Kongresse 90,00 €
= Buromaterial « Computer = Freier Mitarbeiter: Designer » EUHPFF
" : Druckwerke, Broschiiren 7.558,00 €
= Patientenartikel » Bankgeblhren = Mitgliedsgebihren » Kongresse Summe 14 994 m €
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Lungenfibrose Forum Austria
Projekte 2021 - 2022

Die Situation der Betroffenen



IPF* - wie erleben es Patientlnnen?

* Stellvertretend fiir alle ILDs, da bei uns die groRte Gruppe

Betroffene sifid ! |

- B
-

* mude

* unsicher | | I
e atemlos y
e hustend |

. bewegungéarm f
* informationsarm N
« dngstlich & hilfesuchehd
* verzweifelt

 depressiv




Was macht IPF mit Betroffenen?

Die Fragen:

® wo finde ich Hilfe?

e kennt mein Arzt diese Krankheit?

* gibt es Spezialisten?

* wie sicher ist meine Diagnose?

e gibt es wirksame Medikamente?

* wo finde ich Menschen mit gleichen Problemen?

* haben anderen Erkrankungen Einfluss.auf meine [PF?

* wie lange werde ich noch leben?} i

e gibt es Palliativversorgung fir IPF? |

* wie werde ich sterben? N D e




Bridging The Partnerships

. &3
i b e

s Pl ——

Patients
FPolicy makers

p -

— b, — Community

Industry

T -4‘.-‘ v s.~
‘ \

Healthcare
Professionals




@ Lungenfibrose
Forum Austria
Unsere Aufgaben

Wir sind Interessensvertretung fiir Menschen mit Lungenfibrose

+ Informieren + Unterstutzen + Leben schutzen



Lungenfibrose
Forum Austria

1. Informieren
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Wir Informieren

*Uber unsere Homepage.

*Uber Telefon,

Email, Newsletter.

°Im Austausch mit anderen Betroffenen.
°In Telemeetings und in Gruppentreffen.
*Uber Downloads auf unserer Webpage
*Uber ein Erklarvideo und Vortragsvideos



Lungenfibrose
Forum Austria

2. Unterstutzen
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Wir unterstutzen
 Uber unsere Homepage.
Y * Uber die Helpline von Dr. Handzhiev
 Uber personliche Gesprache per Telefon,
* soziale Medien und Messenger Diensten.
v ° Uber Broschiiren — unserer Lungenfibrosemappe

3000 Mappen mit je 2 Broschiren und Folder

davon versendet an 220 Lungenarzte,
24 Zentren und unsere Mitglieder, in Summe 1894 Stlick




Weiters wollen wir Betroffenen helfen...

. Eine moglichst rasche & eindeutige Diagnose zu
bekommen.

e Den Zugang zu erfahrenen Arzten und einem
ILD -Zentrum erleichtern.

e Die beste mogliche Therapie in Anspruch nehmen zu
kdnnen.

* Einen fruchtbaren Infprr_nationsaustausch mit anderen
Patientlnnen zu ermdglichen.

In ihrer persdnlichen Umgebung zu Hause und mit
Familienmitgliedern Entscheidungssicherheit
gewinnen.

* Frihen Zugang zu Palliativversorgung

\ - »
2" "\ Noch habe Ich viel mentale
Starke und bin noch nicht auf
psychische Hilfe angewlesen.
Ich hatte das groBe Glick In

elne Familfe hinelngeboren
zu sein, die mir Sicherhelt
gibt. Wenn Ich Hiife brauche
sind sile da, Ich bin sehr
dankbar, dass es so Ist.

M.S. aus Wien




Lungenfibrose
Forum Austria

3. Leben schutzen



Lungenfibrose
Forum Austria

Leben schiitzen
Projekt IPF/ILD Nurse

Y Interne Weiterbildung pulmonale Reha (OGP)
Christine Tesch hat derzeit 4 Module absolviert.

Y& COVID Impfung am Klinikum Krems fiir ILD Betroffene
Frihe zwei Impfungen mit Moderna ab 4. Marz 2021

Y, Early Palliative” fiir Lungenfibrosepatientinnen



Leben schiitzen
Projekt IPF/ILD Nurse Christine Tesch

1. Betreuung der ILD Patienten in Rahmen meiner Ausbildung

Bei Patienten mit ILD Erkrankungen ist die korperliche Leistungsfahigkeit sehr reduziert. Das hat einen negativen
Einfluss auf korperlicher "Aktivitat im Alltag". und Symptome wie Dyspnoe, Beinermudung. Auch psychische Aspekte
spielen eine groRe Rolle da bei Patienten unter Belastung eine Hypoxamie auftritt und sie Todesangste bekommen.
Haufig kommen auch ,End of Life“ Angste hinzu, was eine groRe Belastung fiir die Patienten ist.

Angst, Panikstorungen und Depressionen pragen den Krankheitsverlauf negativ.

Als besonders wichtig empfinde ich es, das Gesprach mit dem Patienten zu suchen, ihn tUber seine Krankheit
aufzuklaren. Ihn zu ermutigen evtl. eine Reha zu besuchen, entlastende Atemtechniken zu zeigen, ihm die richtige
Inhalationstechnik und mehr zu erklaren. Um die Aktivitat im Alltag relativ gut zu meistern wirde ich ihm gerne eine
Rehabilitation in einem Zentrum vorschlagen, oder ihm fur ein Intervalltraining fir 10 bi 15 min. vorschlagen um die
Leistungsfahigkeit zu erhalten.

Eine gute psychologische Betreuung in dieser belastenden Situation ist unverzichtbar.



Leben schiitzen
Projekt IPF/ILD Nurse Christine Tesch

2. Beratung der Patienten im Vorfeld einer LUTX aus Sicht einer transplantierten Pflegeexpertin

Ich finde es so ziemlich am wichtigsten, dass Patienten die vor einer LUTX stehen so gut wie moglich ihre
Leistungsfahigkeit erhalten. Von dem hangt sehr viel ab auch post operativ.

Wie gesagt leiden Patienten am starker Dyspnoe verbunden mit Depression und Angststorung.

Es ist sehr wichtig vor der Transplant eine Rehabilitation zu machen, was auch Voraussetzung fur eine LUTX It. AKH
ist. Pre - LTX Patienten mussen in der Lage sein, eine Kombination aus einer beachtlichen Menge an
unterschiedlichen Medikamenten, eine Langzeitsauerstofftherapie und in manchen Fallen auch ein NIV zu
managen. Das Wissen Uber die Wichtigkeit von Immunsuppressiva ist eine Voraussetzung fiir die Compliance.
Wissen Uber peri- und postoperative Risiken.

Das Zuhause sollte sauber fast steril sein und frei von den gefahrlichen Pilzlibertrager sein....Blumen alle raus, keine
schimmligen Wande.....zu gefahrlich fir transplantierte Patienten....



Lungenfibrose
Forum Austria

Projekt IPF/ILD Nurse

Zeitlinie Projekt ILD Nurse

Benefits fiir den Arzt

« protokolliert den Krankheitsfortschritt, informiert

* unterstiitzt bei der Therapie

« halt Pflege — und Hygienestandards ein, sorgt fir
+  halt Kontakt mit Palliativteam und

+ durch den personlichen Kontakt ohne Zeitdruck

PROJEKTSTART
1

frithzeitig.

(Medikan 1ahme, Medizi ate) und
iberwacht die Compliance,

Allergiekarenz

Selbsthilfeorganisation.

weniger Therapieabbriiche, mehr Sicherheit durch
kompetente Information, bessere
Krisenverarbeitung.

'HEIMPFLEGE FUR

GRUNDSATZE IM
EINSATZ

DIE ZUKUNFT DER
HEIMPFLEGE
BEDURFNISSE,
AUFGABEN,
BENEFIT

PULM REHA
MODUL 3

PULM REHA
MODUL 1+2

PULM REHA
MODUL 4

11

Start 2016

2018 2019

2020 2021



Projekt ,early Palliativ”

Zeitlinie Projekt "early Palliativ"

5 Krebstherapie, kurative, g
2o lebensverlangernde oder 2
g palliative Intention |®
4 ‘
2
2
Diagnose Zeit —> 6-Monats- Tod
& - Prognose &
Akut lebens-
|Akute Chronische bedrohende | |
Krankheit Trauerphase
Abb, 1
Start 24.04.2021 02.10.2021 Patiententag 02.03.2022
or
Role of communication in IPF !
Vortrage und Diskussion zum Thema
| would prefer to talk about matters concerning mit Um die Ziele einer kontinuierlichen
end of life at an early stage of my disease R .
medizinischen und pflegerischen
R—— « Dr. Gudrun Kreye Versorgung zu gewahrleisten, sollte die
B Patients GE [n=24] . D g A I S k _N ' h . . .. . . .. .
. e Palliativmedizin méglichst frith Hand in

* Dr. Sabin Handzhiev
Hand mit dem multiprofessionellen

Lungenfibrose Arzte- und Pflegeteam

Herzlich willkommen .
zusammenarbeiten.

B
.




Projekt Notfallinformationssystem

Erstmals vorgestellt am 07. September 2019
am Patiententag in Krems. Fur ILDs noch in Vorbereitung.

"——f—— S

o Ziel ist die Entwicklung eines anerkannten
Notfallinformationssystems (Nordstern), das in den
ersten 30 min eines Notfalls wichtige Informationen

C{) , liefert.
Name  MaxLtustermann » Zielgruppe sind Menschen mit seltenen und

NRECO: S1ESONE notfallrelevanten Erkrankungen
H » Anwender des Systems sind Rettungsdienste, Arzte
Vg N

https://www.wawi-nordstern.at/

Musterkrankheit stark ausgeprag!

B

-

<

5 7

Stabile Seitenlage

Bewusstseinserhaltende Mainahme

Atemnot

Mund zu Mund Beatmung

e Derzeitiger Arztebeirat:

OA Ao.Univ.-Prof. Dr. Daniela Karall
Univ. Prof. Dr. Reinhold Kerbl
Information zu Krankheit PD Dr. med. Florian B. Lagler

& Erstmanahmen OA Priv. Doz. Dr. Raphael van Tulder




Danke fur die Aufmerksamkeit

v.l.n.r Ginther Wanke, Christine Tesch, Siegfried Sorz, Johann Hochreiter



