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Lungenfibrose Forum Austria

Unser Verein

Lungenfibrose Forum Austria wurde am 1. Janner 2015 gegriindet. Ziel war es, eine speziell
auf Menschen mit Lungenfibrose ausgerichtete Betreuung und Unterstitzung zu etablieren.
Seit 22. April 2016 ist Lungenfibrose Forum Austria ein unabhdngiger, gemeinnltziger Verein
(ZVR-Zahl 979365302).

Wir verstehen uns als Interessensvertretung und Begleitung fiir Patienten mit Lungenfibrosen
und deren Angehdrigen.

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

Wir unterstiitzen durch:
 Vortrage und Informationen von Arztinnen & Arzten.
* Publikation von neuesten Erkenntnissen der medizinischen und
pharmazeutischen ILD Forschung.
* Vermittlung an Kompetenzzentren.
* personliche Gesprache.
* Periodische Gruppentreffen
* Hilfe mittels digitaler Medien wie Email & Foren.
* Verbindung mit Patientenorganisationen und dem Europaischen IPF Verband.

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

Internetprasenz:
Homepage: https://www.lungenfibroseforum.at
Facebook https://www.facebook.com/guentherwanke
Twitter: https://twitter.com/guenther wanke
Youtube:  https://bit.ly/3b7FYNP

Hinweis: Bei allen personenbezogenen Bezeichnungen gilt (grundsatzlich) die gewéhlte
Form fir beide Geschlechter.


https://www.lungenfibroseforum.at/
https://www.facebook.com/guentherwanke
https://twitter.com/guenther_wanke
https://bit.ly/3b7FYNP

Lungenfibrose Forum Austria

Unser Verein
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Mehr Information unter:
https://www.lungenfibroseforum.at/flr-patientinnen/iber-uns



https://www.lungenfibroseforum.at/f%C3%BCr-patientinnen/%C3%BCber-uns

Lungenfibrose Forum Austria

2019 gab es 30 Veranstalltungen im Dienste unserer Lungenfibrosepatientinnen & Patienten.
In Wien, Laaben, St.Pélten, Baden, Graz, Linz, Krems, Leoben, Zwettl, Amsterdam, Belgrad,
Brissel.

1. Halbjahr 2019 im Uberblick

1. Vierteljahr

30.01. Gesundheitspol. Forum St.Polten
15.02. Gruppentreffen Altlengbach

02.03. Tag der seltenen Erkrankungen Wien
05.03. Lungentag Baden

19.03. Projekt IPF Nurse Altlengbach

22.03. Power Academy Wien

25.03. Lungenreha Lebensmed St. Polten

nformation & Hilfe
bei Lungenfibrose /!

fiir ein besseres

teben it FF 3 i - 2. Vierteljahr

06.04. EU-IPF Workshop Briissel

06.04. Gesundheitstag Leoben
11.04.Partnerforum Uniklinikum Krems

12.04. Gruppentreffen Altlengbach
16.04. Gruppentreffen Zwettl

22.-24. 04 Sarkoidose Kongress Belgrad
10.05.Pneumopflegetag Salzburg
17.05. Tag der Selbsthilfe Graz

28.05. MINIMED Lunge Mistelbach




Lungenfibrose Forum Austria

2. Halbjahr 2019 im Uberblick

3. Vierteljahr

12.-13.07 EU-IPFF Generalvers. Amsterdam
07.09. -Woche IPF Patiententag Uniklinik Krems
16.09. MINIMED Lunge St. Valentin

4 Vierteljahr

>ne sind

09.10. Pharmig Rare Disease Dialog Wien
10-12. 10. OGP Kongress Wien
. 21.10. Was tun bei Lungenfibrose? KH Nord Wien
forearnfl) o 23.10. MINIMED Interstitielle Krankheiten Salzburg
i 30.10. MINIMED COPD&IPF im Fokus Linz
05.11. Lungenfibroseforum Generalvers. Altlengb.
08.11. Kongress Seltene Erkrankungen Salzburg
09.11. Connect Graz
11.11. Dachverband NO Landeskonf. St. Pélten
15.11. Power Academy Wien
13.11. Meet & Tweet Billrothhaus Wien




Lungenfibrose Forum Austria

Offentlichkeitsarbeit, Videos, Newsletter 2019

Videos auf YOUTUBE

4 Vortragsvideos vom Patiententag im September
Krems zu den Themen:

Rehabilitation bei Lungenerkrankungen

Diagnose und Therapie der IPF
Lungentransplantation bei ILD/IPF

Notfallarmband-Nordstern Informationsssystem
Vortragsvideo aus dem Billrothhaus
Lungenfibrose- Diagnose.

Therapie und Patientenbeddrfnisse

Zu sehen auf https://bit.ly/3b7FYNP

Newsletter 2019
April, Juni, August, Oktober, Dezember

Alle Briefe sind im Newsletterarchiv auf der
Lungenfibrose Forum Homepage abrufbar.

www.lungenfibroseforum.at




Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Gruppentreffen
15. Februar in Altlengbach

Die Themen:

* , Pflege fur IPF Patientinnen und die IPF Nurse®, Start der Arbeitsgruppe.
Wir stlitzen uns dabei auf unsere Umfrage bei der letzten
Generalversammlung im November in Laaben.

* Die Filmfirma ,pr-video®, Herr Marcel Paal, hat Videoaufnahmen erstellt um
unsere Kommunikation zu begleiten und zu dokumentieren. Dies war unser
Beitrag zur Prasentation liber PRO RARE.

IVRLLLE
» ‘3 fibrose




Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Gruppentreffen
19. Marz und 9. April in Altlengbach

IPF/ILD Pflege: Umsetzung der Heimpflege fiir IPF
Patientinnen & Patienten

*  Wo wir stehen, der Istzustand
* Die Wichtigkeit des Projekts

*  Was wir erreichen wollen

*  Wer involviert ist

* Projektzeitplan

*  Projektkosten Expeteiie o Pasemen s peesicihe Ursrmiirs durh eine Morse

{ Zweitmeinungs Helpline durch Arzt N h
Ziel ist es den Diagnoseweg beschleunigen. Projektfortschritt IPF Murse (Stand Juni 2019)
Es ist wichtig in der schwierigen Diagnosephase Verzbgerungen
zu vermeiden und maglichst bald eine Zweitmeinung = Istzustand feststellen

einzuholen. Bei Fragen zur Therapie mehr Sicherheit gewinnen.
Dazu haben wir ein Expertentelefon installiert, um

Cualifikation der Nurse definieren
Keostenplan erstellen "

Wos sk u[(uw(,;v aer \fariaike

j@Wﬁ (i sk . niederschwelligen Zugang zu Expertenwissen zu ermaglichen. - Sponsoring
Erf(e.m\hfssa f“" 18 il e Das Expertentelefon ist seit Sommer 2018 in Betrieb. - Beginn der Umsetzung
S . Ziele IPF Nurse
Ee Lu\jc&rfr vifiche Civcalotony | IPE - Beraten und unterstitzen unserer IPF Patienten sowie deren
,EK bisuche d&’\?h erfes fd‘%m[rm angehirige in sozialrechtlichen Themen,
2 AQnLuh wail d = vermitthungs- und Koordinationsfunktion, fordern die 1 I
= M{f?w ?LQamﬂH Wit thee f Kommunikation unter allen Beteiligien und leisten Hilfe bei \ - p,
e der ErschlieRung von sozialrechtichen Unterstiftzungen,
""FL’ tlet wordes - arbeitet eng mit internen und externen '/— —\‘
el waker Kooperationspartnern zusammen, um die bestmagliche
d unterstiitzung fir die IPF Patienten anzubieten, Schlussfolgerungen
= fihrt qualitatssichernde Maknahmen durch,
= leitet an, unterstitzt und begleiten Angehdrige bei der Benefitz fur den Patienten
Therapie und mit medizinischen Hilfsgeraten, durch Nurse

begleitet bei Aufnahme ins KH, Palliativstation etc.,

Hilfe beim Nebenwirkungs- Management,

beratet und informiert IPF Patienten zu vorhandene Pflege-
und Betreuungsangeboten wie Rehabilitation oder

*Sie ist Vertrauensperson, begleitet durch den
krankheitsprozess, arbeitet mit dem Arzt.
= Erkennt kirperliche und psychische verdnderungen,
informiert dber Ressourcen und vermittelt an Spezialisten.
Psychotherapie. stabilisiert das Familiensystem durch empathische
\- Trauerbegleitung. | Zuwendung.
e - -Hat den Fokus auf Nebenerkrankungen und Exacerbation,
organisiert professionelle Hilfe.

Zielgruppen. Ressourcen (IPF Nurse)

= Zielgruppe sind Patienten, Angehérige, Arzte und Sponsoren Benefits fur den Arzt
= Beratungsteam entwickelt die Qualifikationen und die zu

R - durch Nurse
erwartetenden Benefits fiir Patienten, Arzte und stakeholder - protokolliert den krankheitsfortschritt, informiert
= Ressourcen: Ausgebildets Pneumo Nurse entsprechend den frilhzaitiz !
‘Qualifikationen. Finanzierung durch Sponsoren, Beratung durch - unterstiitzt bai der Therapie (Medikamentenginnahme,
I S - 3
AT “%se Artetialhyperiznsion Arztinnen und Arzte aus dem ILD Team. Medizingerdte) und iiberwacht die compliance,
Cerebrovascular disease . T = Eine jahrliche Evaluierung durch das Beratungsteam und - hilt Plege — und Hygienestandards ein, Allergiekaranz
. )
7 i - Projektpariner. - hilt ¥ontakt mit Palliativteam und selbsthilfeorganisation.
5 ulmenary hypertension =durch den persdnlichen Kontakt chne Zeitdruck weniger
’ : 5 Therapieabbriche, mehr Sicherheit durch kompetente
Atrial arrhythmias .
,' .y ) INVOLVIERT |5T = Information, bessere Krisenverarbeitung.
i “ Ein Beratungsteam aus Pflegekrdften, Arzten, Sponsoren
" Diabetes 1 und Lungenfibrose Forum Austria. ~
) Death H Das Beratungsteam entwickelt eine Liste der Durch Uberwachung der
1 .
: % Valwular heart disease qualifikationen der Murse und schitzt den Bedarf Compliance und des
\ @ ! Das Beratungsteam erstellt eine Kostenaufstellung. krankheitsfortschrittes, (- -
\ ) F‘ langeres Uberleben und * e s
‘\ DEPSSS'UH Kipg cancer 1 GORD Iweitmeinungshotline: Sabin Handzhiev bessere Lebensqualitdt, - - -
\ @ I’ Beratungsteam: Giinther Wanke, lohann Hochreiter, als Benefit fiir o Morbidtaten .
‘\ 2 Christine Tesch, Sonja Toscher, Nicole Ettl, Sabine Eckhart Shareholder.
’
kS . _/
S X o
e 7 9



Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Gruppentreffen
12. Marz 16. April in Altlengbach & Moidrams

Thema ,,Sauerstoffversorgung”

LANGZEIT - SAUERSTOFFTHERAPIE fir Erwachsene  [itmeieniung der
LTOT Long Term Oxygen Therapy

In 3 Schritten zur Sauerstofftherapie

[1. Indikation

Blutgasanalyse bei Raumiuft
(arteriell oder kapilldr)

Wenn eines der folgenden zutrifft

* In Ruhe pa02 < 55mmHg od.
AaDO2 > 45mmHg

* Bei Belastung

(= 0.5 Watt/kgKG od. ADL Aquivalent)*
pa02 < 55mmHg od.
AaDO02 > 45mmHg

e |Im Schlaf: Sp02 < 88%

* siane Factsheat #£3

| m>- [, Titration

Dosis: Zielwert pa02 > 60mmHg
oder Sp02 > 90%

Fiir alle 3 Situationen festlegen

¢ In Ruhe

* Bei Belastung
(= Aktivitaten d. tiglichen Leben)*

* Im Schiaf

* siahe Factshest #£3

Osterreichische Gesellschaft
P fiir Pneumologie
Austrian Society of P

neumolagy

\ > |3. Verordnung

Vorausetzungen
* Anwendungsdauer
Optimum: 24 Stunden/Tag
Minimum: 16 Stunden/Tag
Ausnahme: Alitagsbelastungshypoximie

+ Auswahl Sauerstoffsystem
* Schulung des/der Patienten/in
in Theorie und Praxis

durch verordnende/n Arzt/Arztin

* Medizinische Kontrollen: Nach
3 Monaten, dann alle 6 Monate

Merke:

» Hyperkapnie ist keine Kontraindikation

* Keine schweren Nebenwirkungen bei komekter Anwendung

* \lorraussetzung: Patient/in muss bei Indikationsstellung stabil und optimiert therapiert sein
# Schlaf: Hypoxamie Gber einen relevanten Teil (> 30%) des Schlafes, eine Schlafatemstérung muss ausgeschlossen werden

Merke:

*» Technische Schulung der Lieferfirma ersetzt nicht
die arztliche Schulung

» Aufklarung: Trockenheit der Nasen- und
Mundschleimh&ute méglich




Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Gruppentreffen
25. Marz 21. Oktober in St. Polten & Wien KH Nord

Themen ,,Lungen Reha“” und ,Was tun bei Lungenfibrose?“

Fokus Lunge — Neues zur Lungenfibrose

Prim. Priv.-Doz. Dr. A. Valipour; KH Nord — Klinik Floridsdorf
Fokus Herz — Rechtsherzinsuffizienz

OA Dr. Christopher Wolf; SMZ Ost — Donauspital

Fokus Ernahrung, Bewegung & Rehabilitation —

Dr. Ralf Harun Zwick; Arztlicher Leiter; Ambulante
Pneumologische Rehabilitation; Therme Wien Med

e EN UND TRAINIEREN MIT
LUNGENERKRANKUNGEN

Neues zur Rehabilitation und Tipps fir den Alltag




Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Gruppentreffen

5. September 2019 Patiententag im Uniklinikum Krems

Themen:

*  Prim. Assoc. Prof. Dr. Peter Errhalt (Univ. Klinikum Krems)
Rehabilitation bei Lungenerkrankungen

* OA Dr. Sabin Handzhiev (Univ. Klinikum Krems)
Neues zur Diagnose und Therapie der Lungenfibrose

* Assoc. Prof. PD Dr. Christopher Lambers (AKH Wien)

Lungentransplantation bei IPF/ILD, was Patientinnen & Patienten dariber
wissen sollten.

* Bernhard Monai MSc (Wasserwirt Healthcare)
Nordstern Informationssystem, Notfallarmband
Fragen und Antworten, Gesprache mit den Referenten.

nnnnn

|PF: die Forschung geht weiter-..

ilgan dovmal of

PIRATORY AND """
REDTICAL CARE MEDICINE

Information zu Krankheit
& ErstmaBnahmen




Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Gruppentreffen

5. November 2019 4. Generalversammlung Lungenfibroseforum

Themen:

Eroffnungsrunde, Riickblick, eine kurze Prasentation.
Aktivitaten 2019 und Vorschau 2020.

Bericht des Obmannes und Kassabericht.

Schwerpunkte:

* Bedurfnisse, Pflege und Unterstiitzung bei Lungenfibrosen.
* Das erste europaische IPF Patiententreffen 2020.

Lungenfibrose Forum Austria

4. Generalversammlung
5. November 2019

Herzlich willkommen

Unsere Aktivitéaten 1. HJ 2019 Unsere Aktivitaten 2. HJ 2019

12130719
07.07.2019
1609.2019
07102019
10121012
b 21102019

13

Summe 13 Events

Summe 17 Events



Lungenfibrose Forum Austria

Kongresse & Uberregionale Meetings

30. Janner in St.Polten Das
Gesundheits
politische [

Die Themen: FORUM

Pravention — ein wichtiger Faktor unserer
Gesundheit

Die Referenten am Podium:

= Dr. Martin Eichtinger
NO Landesrat

= Univ. Prof. Dr. Franz Trautinger
Landesklinikum St. Poélten
Karl Landsteiner Gesellschaft

= Dr. Gerald Bachinger
NO Patientenanwalt

= Univ.-Prof. MMag. Dr. Gottfried Haber
Donau-Universitat Krems

= Werner Brunbauer
Carl Zeiss GmbH

Initiator war das Gesundheitspolitische Forum,
Karl Landsteiner Gesellschaft

Einflussfaktoren auf die Gesundheit
Soziookonomische Gesundheits-
Bedingungen, versorgungs- =

Lebenssh! ) system
Kultu T 40-50% Quartdrpravention

B Iy J Vermeidung unnétiger medizinischer MaRnahmen

Okosystem
Genetische Veranlagung /- ingungen




Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

Marz

Tag der seltenen Erkrankungen
Die Themen: (Best Practice) Beispiele

Awarenessraising — was kann man als Einzelperson tun?

Jakob Mitterhauser, Friedreich Ataxie

Fundraising fur die Schmetterlingskinder

MMag. Kathrin Siegl, DEBRA Austria

Aufbau des Expertisezentrums fiir NF-Kinder

Claas Rohl, Obmann Verein NF-Kinder

Cross Border Health Care — ein Erfahrungsbericht

Angela Mair, Wilkie Syndrom

INNOVCare — Case Management am NoRo Center in Rumanien
Zentrum fir Soziale Innovation, Juliet Tschank, MA




Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

April
IPF Workshop 2019 - Brissel

Die Themen: Social Media und Media Training

Uberblick der Kampagnen 2018 und Prisentationen der Kampagnen 2019
Sandra Mitrovic, Nicholas Elles, Burson Cohn & Wolfe

Interaktives Training Kampagnen Training - SocialMedia

Sandra Mitrovic, Burson Cohn & Wolfe

Media Training & interaktives Kampagnentraining, Skills

Bruno Fierens, Burson Cohn & Wolfe

Lessons

From the LIGHTENING SPEED.

SOCIaI Medla LISTENING BECOMES EVEN
World MORE IMPORTANT

SOCIAL MEDIA IS A LEVEL
PLAYING FIELD

DIALOGUE IS AS IMPORTANT
AS THE MESSAGE

VOLUME OF RESPONSE MUST
MATCH OUTCRY

Don’t answer questions,
Deliver your message



Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

Juli

5. EU-IPFF Generalversammlung — Amsterdam
Tag 1

Die Themen: EU-IPFF — interne Vertretung

1. Vorstellung des neuen Sekretariats (Patvocates) und Form des Ubergangs.

2. Unterzeichnung des Berichts Uber die Generalversammlung 2018 des EU-IPFF
durch alle stimmberechtigten Mitglieder.

3. Die Mitgliedschaft: Bestatigung der Mitglieder, die sich 2018 beworben haben

4. Billigung der Politik der assoziierten Mitglieder des EU-IPFF.

5. Genehmigung der vorlaufigen Mitglieder, die sich 2019 beworben haben

6. Wahl von vier Vorstandsmitgliedern.Nominierungen

7. Wissenschaftlicher Beirat.

8. Wahl des Sekretariats

VOTING CARD — Executive Boarg Members

T



Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

Juli

5. EU-IPFF Generalversammlung — Amsterdam
Tag 2

Die Themen: EU-IPFF — Strategie und Finanzen

Der 3-Jahres-Strategieplan 2020-2022 und der Arbeitsplan 2020: Teil 1

Uberpriifung der laufenden Zusammenarbeit und Forschungsprojekte (2019)
IPF-Weltwoche

1

2

3

4. EU-IPF-Patientengipfel 2020

5. laufende Projekte

6. Prasentation des 3-Jahres-Strategieplans 2020-2022

7. Der 3-Jahres-Strategieplan 2020-2022. und der Arbeitsplan 2020: Teil 2
8. Prasentation des detaillierten Arbeitsplans 2020

9. Diskussion und Verabschiedung der Projekte und Ziele

10. Finanzielles Update

Per

PROLIFIC
Prognostic Lung Fibrosis Consortium

Presentation to
Sth EU-IPFF General Assembly
13 July 2019

@,,. Amsterdam

Pulmonary Fi

FOUNDATION




43, Jahrestagung
der far

43" Annual Meeting
l of the Austrian Society of Preumology

10.-12. Oktober | October 2019

Lungenfibrose Forum Austria wogpongremat  Read s W

ViennAir

d Preumology
h intranstion

Tatigkeitsbericht

Oktober F 141
43. Jahrestagung e
der Osterreichischen Gesellschaft

fur Pneumologie
der Osterreichischen Gesellschaft fiir Thoraxchirurgie

Die Themen ausgewahlt: Schwerpunkt Interstitielle Erkrankungen

1.
2.
3.
4.

Interstitielle Lungenerkrankungen + Update
ILD Board

Vielversprechende neue Therapien
Rehabilitation im Wandel

Promising novel therapies for IPF- clinical trials

* Acceptance of radiclogic

classification of IPF 2018 Diagnosis of Idiopathic Pulmonary Fibrosis * PBI-40501- small molecule * Pirfenidone plus nintedanib in

An Official ATS-ERS-JRS-ALAT « PRM-1513-recombinant human combination (INJOURNEY)

* Harmonisation of radiologic Clinical Practice Guideline* ; Safet il imi
i i . y and tolerability profile similar

and histopathologic feptioxi to Phase Ill trials, slightly higher
classification » Pamreviumab- anti-CTGF discontinuation rate

* Role of MDT for final diagnosis A « GLPG1690- autotaxin inhibitor + Short duration, no placebo controls

- n update of the 2011 %

strengthened in probable UIP ; 2 i * No robust efficacy data
patte%n b Evidence Based Guideline = BBT-877- autotaxin Inhibitor "

0 Renaissancg of BAL- should be A - A ALAT ALAT « BGO0011; STX-100- anti-integrin-avpé Pirfenidone plus sildenafil
performe'd in all excepted | ? ety - Nintedanib plus sildenafil
HRCT definite UIP

* IPF likely” subgroup

3 J, et al, ATS 2017:195:A7606; Raghu G, et al. Lancet Respir Med. 2017.5- 22-32, Clinicaltrials. gov identifier: NCTO2550873; Flaherty KR, et al. Eur Respir 1.

S/ERS/IRS et
Raghu G, et al. An official ATS/ERS/IRS/ALAT elinical practice guideline D ent ool s ok b 2P 137355 23

Am J Respir Crit Care Med 2018

19



Lungenfibrose Forum Austria

0
Tatigkeitsbericht

[CONNEC]

Co-Creation Workshop 1 O
8. Nov. -9. Nov. 2019

Die Themen:

1. Offnung des Forschungsprozesses durch die
Einbindung unterschiedlicher Nutzerinnen und
Komplementarer Erfahrungen.
2. CONNECT mochte einen neuen Prozessetablieren,
in dem interessierte Nutzerinnen auf Augenhohe in einen offenen
Forschungsprozess involviert werden.
Q @)
CONNECT starkt die Wirkung
medizinwissenschaftlicher Forschung, in dem das O O

Erfahrungswissen von Nutzerlnnen friihzeitig in die
Forschung eingebracht wird. O

- CONNECT trédgt dazu bei, die Liicke zwischen e
Wissenschaft & Gesellschaft zu schlielen.

Mesothelial
Vascular cells e FRoroeytes
smooth muscle cells v
- Epithelial
55 o Infiltration, |, colls
Activation, Activation ¢
Proliferation L
.
Pool / b
EMT

Transformation,

‘ .+ Activation,
Proliferation
Saddsinbaliciot P
EHoMT Endothelial

Fibroblasts cells

Recruitment,
Activation,
Proliferation

K=
o) ©)

Glit*
perivascular MSC

& S o Specialized cells

20



Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht

([CONNEC]

Co-Creation Workshop 1 O

O

8. Nov. -9. Nov. 2019

Die Themen:

Welchen Kommunikationsmitteln und —mafinahmen
kdnnen moglichst viele Menschen dabei unterstitzen, sich
Erkenntnisse der Fibroseforschung zu erschlieRen?
Entwicklung neuer (Fibrose-) Forschungsprojekte

Offnung des

Forschungsprozesses
durch die Einbindung
unterschiedlicher
Nutzerinnen und
komplementarer

Erfahrungen.

CONNECT Zeitschiene

Interner Kick-off
workshop
Juni 24, 2019

Crowdsourcil
Prozess endet
(Mai 2020) 1



Lungenfibrose Forum Austria

Tatigkeitsbericht 28 ee-l-?'__f'* |

November .Iwee.l.

MEET & TWEET
Wien Billrothaus - Gesellschaft der Arzte

Die Arztekammer von Wien und pro rare Austria luden ein zu Meet&tweet in
Wien/Billrothhaus am 13. Nov 2019. Spannende Vortrage Uber seltene
Krankheiten | Pulmologie |Immuntherapie. Das Lungenfibrose-Forum Osterreich
war mit einem Vortrag von Glinther Wanke vertreten.

Das Thema lautete: Lungenfibrose - Diagnose, Therapie und (ungedeckte)
Patientenbediirfnisse am Beispiel der IPF. Die Veranstaltung konnte live auf
meetandtweet.at verfolgt werden.

Fragen konnten per Chat oder Twitter gestellt werden.

1 Sie U= =

I;;esuche -

‘ ave the Date

ol il 24Ve the Date
. p ; S2 29-02-2020

7ag der seltetren

Erkr ﬂfll;’uﬂgeﬂ,

Husetrsquart;sp

= Moy istria
L ﬂ" b7/1, 1030 Wien
s

/ v austria.org, www.prorare-ausiria
i

I

o




Sponsoren Lungenfibrose Forum Austria 2019

Spenden und Férderungen welche zugunsten des Lungenfibrose Forum Austria einlangen, werden
im Sinne der Transparenz und Offenheit gegenliber den Spendern und Mitgliedern hier
veroffentlicht (Stand 31.12.2019).

EINNAHMEN (Sponsoring & private Spenden)

e

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

AUSGABEN

Ausgaben 2019

Lungenfibrose
Forum Austria

EU-IPFF Summit
19%

Reisekosten, Kongresse,

Bankgebiihren Gruppentrefien
0% 50%

Patientenartikel
12%

Wir bedanken uns bei allen Spenderinnen und Spendern, die das ganze Jahr liber uns begleiten
und uns mit Spenden unterstiitzen.

23



Wo Betroffene zu Beteiligten werden ...

Wir sind gerne fiir Sie da!

A

PARTNERORGANISATIONEN

@ VIVISOL

=~ Boehringer
lllW 1ngetheim




	Foliennummer 1
	Foliennummer 2
	Foliennummer 3
	Foliennummer 4
	Foliennummer 5
	Foliennummer 6
	Foliennummer 7
	Foliennummer 8
	Foliennummer 9
	Foliennummer 10
	Foliennummer 11
	Foliennummer 12
	Foliennummer 13
	Foliennummer 14
	Foliennummer 15
	Foliennummer 16
	Foliennummer 17
	Foliennummer 18
	Foliennummer 19
	Foliennummer 20
	Foliennummer 21
	Foliennummer 22
	Sponsoren Lungenfibrose Forum Austria 2019
	Foliennummer 24

