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Lungenfibrose Forum Austria

Unser Verein

Lungenfibrosd-orum Austria wurde am 1. Janner 2015 gegriindet. Ziel war es, eine speziell
auf Menschen mitungenfibroseausgerichtete Betreuung und Unterstiitzung zu etablieren.
Seit 22. April 2016 istungenfibrosé-orum Austria ein unabhangiger, gemeinnutziger Verein
(ZVRZahl 979365302).

Wir verstehen uns als Interessensvertretung und Begleitung fur Patientdrumgienfibrosen
und deren Angehdorigen.

Wir informieren:
A Uber unsere Homepage.
A Per Telefon, Email, Newsletter.
A Im Austausch mit anderen Betroffenen.

Wir unterstitzen durch:

A Vortrage und Informationen von Arztinnen & Arzten.

A Publikation von neuesten Erkenntnisseler medizinischen und
pharmazeutischen ILD Forschung.

A Vermittlung an Kompetenzzentren.

A personliche Gesprache.

A Periodische Gruppentreffen

A Hilfe mittels digitaler Medien wie Email & Foren.

A Verbindung mit Patientenorganisationen und IPF Nurse Diensten.

Unsere Ziele:
A Gemeinsam mehr bewegen fiir Medizin & Forschung
A Ein besseres Leben unserer Patientinnen und Patienten
A Die Umsetzung der Europaischen-PRfienten Charta
durch Offentlichkeitsarbeit, Politik, Forschung, Lehre und personlicher
Kommunikation..

Internetprasenz:
Homepage: https://www.lungenfibroseforum.at
Facebook: https://www.facebook.com/ipfworldaustria/
Twitter: https://twitter.com/guenther_wanke

Hinweis: Bei allen personenbezogenen Bezeichnungen gilt (grundsatzlich) die gewahlte
Form fur beide Geschlechter.
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Lungenfibrose Forum Austria

Wir stellen uns vor

Griunder von Lungenfibrose Forum Austria:
SiegfriedSorz& Gunther Wanke

Vorstand Lungenfibrose Forum Austria:

Ing. Gunther Wanke, Obmann,
Mail guenther.wanke@lungenfibroseforum.at
LungenfibrosepatientLeitung und Organisation

Christine Tesch, Obmas8tvin,

Mail: christine.tesch@lungenfibroseforum.at
transplantierteLungenfibrosepatientinDipl. Krankenpflegerin, Erfahrung in Pflege und
Betreuung.

SiegfriedSorz Schriftflhrer,
Mail: karthea@icloud.com
transplantierterLungenfibrosepatientTexte und Beratung, leben mit Lungenfibrose.

DI Dr. Johann Hochreiter, Kassier,
Mail: johann.hochreiter@lungenfibroseforum.at
Sarkoidose Patient, recherchiert zu seltenen Erkrankungen.

v.l.n.r. Johann Hochreiter, Christine Tesch, Glunther Wanke, Sie§bired



Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

2017 gab es 2V¥eranstalltungenm Dienste unserelcungenfibrosepatientinne& Patienten.
In Wien,Laaben Salzburg, Madrid, Krems, Leobg&wettl, Innsbruck, Barcelona, St. Polten

Janner 2017

D-A-CH Kongress FUR PNEUMOLOGISCHE REHABILITATION
Ausblicke in die Zukunft

27.¢ 28. Janner 2017 | Salzburg

Paracelsus Medizinische Privatuniversitat

o To oo Ix

Patrick Brun (Bern), Interstitielle Erkrankungen, Effekte der Therapie auf
Leistungsfahigkeit und korperliche Aktivitaten

Ansatzpunkte der ILD Therapie

Abgrenzung der ILD von COPD,

Kdrperliche Leistungsfahigkeit bei ILD, Besonderheiten bei korperlichem
Training, Expertise aus der Schon Klinik

Inhalationsschulung




Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

Februar 2017

CIPFAPANET Workshop,
Patientenumfrage Auswertung und Diskussion
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INTERNATIONAL IPF PATIENT SURVEY
TOTAL RESULTS
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Ergebnisse kurzgefasst:

48% der Patienten werden durch Spezialisten, 38% durch Pneumologen unc
12% durch einen Allgemeinarzt begleitet.

Mehr als 80% folgen den Empfehlungen des Arztes und sprechen tber die
Therapie.

Mehr als 90% haben die Therapie nie geandert.

Patienten wiinschen mehr Informationen tiber Nebenwirkungen und ihrer
Vermeidung.

82% der Patienten hatten keinen Kontakt zu Patientengruppen, aber 50%
sind daran interessiert.

86% der Patienten welche mit Patientengruppen Kontakt hatten, waren
damit zufrieden.

o Bo Do D>
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Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

Marz 2017

IEEPQ@, Madrid. Internationaler Erfahrungsaustausch von
Patientenorganisationen.

Advocacy is the way
to achieve our goals
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Ergebnisse kurzgefasst:

At NNaSy il bdsthyctidd® y @y at G ASY Sy 2NBI
ErkrankungenHaemophilie spinale Muskelatrophie, idiopathische
Lungenfibrose).

A Den Stimmen der Patientinnen mehr Gehor in der Politik zu verschaffen.
A Konferenz mit dem EUPFF Team



Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

April 2017

PharmigAcademie CaritasSocialis

Dfer lange Weg zur Mein Wille zahlt
Diagnose Sachwalterschatft,
Diskussion mit Vertretern Vorsorgevollmacht,
der Gesundheitspolitik und Patientenverfiigung

Vertretern derPharmig

Einladung

»Mein Wille zahlt«

4. April 2017. 17:30 - 20:00 Uhr

CS Rennweg. Festsaal Oberzellergasse 1. 1030 Wien

Lungenfibrose Forum Weitere Gruppentreffenfandenim
erstes Gruppentreffen Juli, Oktoberund Novemberstatt.
In Laaberund Leoben

Themen
Themen: A Lungenfunktionstest die Werte
Was brauchen IPF Patienten, verstehen
Patientenzentrierte Betreuung, A DeridealeDiagnoseweg

Forschung & klinische Studien A DasArzt- Patientengesprach o)



Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht
Mai 2017
Dachverband NO Selbsthilfe Schreckgespenst Palliativ
In Zwettl In Krems
Themen Thema
A ELGA (elektronische A WHOC palliativ care,
Krankenakte), A Palliativmedizin ist lebensbejahend

A Aufgaben des Dachverbandes, A Lebensqualitatverbesserung
A Unterstiitzung der Selbsthilfe
durch den DV




Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht
Juni 2017
Volksbank Baden Wie kann man die Lunge vor gefahrlichen
In Baden Krankheiten schitzen? Wie kann man diese frih
erkennen und richtig therapieren? Welche
Vortrag & Diskussion Faktoren schadigen unser Atmungsorgan? Das

Neueste zum Themal!

Prim. Univ-Prof. Dr. Peter SchenlkSc MBA

Thema

A Lungenfunktion,

A Vorsorge,

A Behandlung dellLDs
A Fallbeispiele

Gasaustausch in den
Alveolen,
Vernarbung und
Lungenfunktion




Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

Juli & August 2017

Eine Broschure entsteht

Leben mit Lungenfibrose 11



