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Vorwort:

,» Die Patientinnen und Patienten weiterhin bestens zu informieren und vor COVID zu

beschiitzen “ das war unser Thema fiir das noch immer Pandemiejahr 2022.

Wir haben weiterhin die Bedirfnisse unserer Patientinnen eingeholt und regen Austausch
Gber Telefon, Mail sowie die monatlichen ,Jour-Fixes” per Zoom gehabt. Informationen
zusammengetragen und als Anlaufstelle zu Fragen der Krankheit an ILD Zentren oder
unseren Helpline-Arzt weitergeleitet. Der so fehlende direkte personliche Kontakt war
spirbar, doch die europaweiten und unkomplizierten virtuellen Veranstaltungen erkannten
bereits sehr viele als bequeme und informative Bereicherung.

Die Zugriffe auf unsere Webpage und Informationsplattform stiegen weiter an, viele neue
Kontakte aus Deutschland und Sudtirol konnten geknlipft werden, ausgedehnte
Telefongesprache waren die Folge. Das war sehr wichtig um personliche Nahe zu erfahren.

Im Jahresbericht habe ich QR—Codes eingefligt, so ist es leicht moglich, mit dem Handy bzw.
Tablet wieder mehr iber die Veranstaltungen und Tatigkeiten zu erfahren.

Wir wiinschen
informatives Lesevergniigen

FOr den Inhalt verantwortlich:
Lungenfibrose Forum Austria,

A-3052 Innermanzing, Danekeplatz 5/14
GUnther Wanke

Bilder: Helga & GUnther Wanke



Lungenfibrose Forum Austria

Unser Verein

Lungenfibrose Forum Austria wurde am 1. Janner 2015 gegrindet. Ziel war es, eine speziell
auf Menschen mit Lungenfibrose ausgerichtete Betreuung und Unterstlitzung zu etablieren.
Seit 22. April 2016 ist Lungenfibrose Forum Austria ein unabhangiger, gemeinnitziger
Verein (ZVR-Zahl 979365302). Wir waren 2016 auch Griindungsmitglied des Europdischen
Verbandes EU-IPFF.

Wir informieren:
+ Uber unsere Homepage.
e Per Telefon, Email, Newsletter.
* Im Austausch mit anderen Betroffenen.
* In Telemeetings und Downloads Uber unsere Webpage
 Uber ein Erklarvideo und Vortragsvideos

Wir unterstitzen durch:
+ Vortrage und Informationen von Arztinnen & Arzten.
* Publikation von neuesten Erkenntnissen der medizinischen und
pharmazeutischen ILD Forschung.
* Vermittlung an Kompetenzzentren.
* Die Helpline von Dr. Handzhiev.
* Broschiren wie unsere Lungenfibrosemappe.
* Hilfe mittels digitaler Medien wie Email & Foren.
* Verbindung mit Patientenorganisationen und dem Europdischen IPF Verband.

Leben schiitzen:
* Projekt IPF/ILD Nurse
* Interne Weiterbildung tiber OGP Ausbildungsmodule durch Christine Tesch.
* COVID Impfung am Klinikum Krems - friihe priorisierte Impfungen.
,Early Palliative” flir Lungenfibrosepatienten.

OF=R0
Homepage Youtube

q
[=] ez

Lungenfibroseforum.at https://bit.ly/3b7FYNP

Internetprasenz:

Hinweis: Bei allen personenbezogenen Bezeichnungen gilt (grundsatzlich) die gewahlte
Form fiir alle Geschlechter.



Lungenfibrose Forum Austria

Unser Verein
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Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

2022 gab es 16 online — Veranstalltungen und ein physisches Gruppentreffen
sowie 12 Jour-fixes.

Die Themen im Uberblick

26.02.22 Tag der seltenen Erkrankungen

27.02.22 Idiopathische Lungenfibrose friih erkennen

08.03.22 AO Generalversammlung Statutenanderung

10.03.22 Lungenfibrose und Rheuma im Fokus

22.04.22 EU_IPFF Strategic Meeting

03.05.22 Der lange und steinige Weg bis zur richtigen Diagnose
06.05.22 Frithdiagnose und Management von Lungenfibrosen
09.05.22 EU_IPFF Genetics of pulmonary fibrosis

29.06.22 Gruppentreffen in Altlengbach

15/16.07. 22 EU_IPFF Generalversammlung

22.08.22 Update orale COVID Therapie

28.09.22 OGP Jahrestagung in Salzburg

19.10.22 12. Rare diseases dialog

29.10.22 Patiententag im UK Krems/7. Generalversammlung LFF
01-03.11.22 EU_IPFF Summit

01.12.22 OIS zam Netzwerktreffen

13.12. 22 Pneumologisch-Thoraxchirurgisches Kollogium

Idiopathische Lungenfibrose
frih erkennen

Virtuelle Patiententage
OA Dr, Christina Imlinger

Lungenfibrose Lun gen-
Mit 300 Millionen Geschichten kbnnen wir M

‘gemeinsam eln bessere Zukunft batien Mo e fracon ﬁbrose
Experten antworten

Frithdiagnose & Management
von Lungenfibrosen

Mai 2022

Ihre Fragen von den
Experten beantwortet

Universitatsklinikum KREMS

Jetzt anmelden unter:
Abteilung fu

http://bit.ly/Lungenfibrosen2022

Prof. Dr. Peter Erh

)
|
ARG

1) Lungenfibrose
en - Kongress-Update ERS und ATS 2022 Forum Austria



Lungenfibrose Forum Austria — was in Erinnerung blieb

Tag der seltenen Erkrankungen

Das Programm:

*Ulrike Holzer, Obfrau Pro Rare Austria, BegriiBung
*Videobotschaften
* EURORDIS Film
*10 Jahre Pro Rare Austria — Vom Pionier zum
anerkannten Partner
*Vortrage Dr. Rainer Riedl, Ulrike Holzer, Mag.
Dominique Sturz, Michaela Weigl
TAG DER *Best Practice-Beispiele — Mutmacher fiir Menschen

SELTENEN ERKRANKUNGEN mit seltenen Erkrankungen,
33u2163§§|w053ﬁ§ \J\RT“EU- *Warum ist eine gesicherte Frithdiagnose bei

e — seltenen

o Erkrankungen so wichtig?

Mitstreiter seit Stunde 0

...und viele, viele andere!

Vom Marsch zur Indoor-Veranstaltung

Marsch der SE durch die Wiener City: 2009-2016
Fest / Dialog / Tag der SE im Musemsquartier ab 2017

p1o rare ags?riq 1 FJAHRE




Lungenfibrose Forum ria Veranstaltungen

Idiopathische Lungenfibrose
frih erkennen

Virtuelle Patiententage
OA Dr. Christina Imlinger

Die idiopathische Lungenfibrose ist eine seltene chronisch fortschreitende Erkrankung
des hoheren Lebensalters, die zu einer Vernarbung und Versteifung der Lunge fiihrt.
Idiopathisch bedeutet ,,ohne erkennbare Ursache”, samtliche mogliche Ursachen einer
Lungenfibrose miissen daher ausgeschlossen werden.

Im Vortrag erklart Dr. Imlinger die Grundlagen der Erkrankung und geht auf mogliche
Therapieoptionen ein.

OA Dr.in Christina Imlinger ist Definition Lungenfibrose

Facharztin fir Innere Medizin und
Pneumologie und arbeitet an den
Salzburger Landeskliniken. Dort
leitete die Spezialambulanz fiir
interstitielle und seltene
Lungenerkrankung.

Diagnose durch ein
multidisziplindres Team

Radiologie
Dermatologie Pathologie

Pneumologie
L3
amiliare Lungenfibrose

Rheumatologie

Link zum Vortragsvideo
Bitte Scannen
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Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

Interstitielle Lungenerkrankung bei rheumatischen Systemerkrankungen,
Prof. Dr. Klaus Kriiger, Miinchen,
10. Méarz 2022

Eine kurze Einfiihrung
zu interstitiellen

Lungenfibrose Lu ngen- Erkrankungen von
im Fokus — Prof. Dr. Sven Glaser,
= g e ﬁbrose Vivantes Klinikum

Interessierte fragen —
Experten antworten

Spandau.
Rheumatische
Systemerkrankungen
und interstitielle
Lungenerkrangung
mit Prof. Dr. Klaus
Kriger, Miinchen. Ein
Uberblick und der
Zusammenhang der
Erkrankungen

Ihre Fragen von den
Experten beantwortet

Rheuma betrifft nicht nur den Bewegungsapparat!
*Rheumatische Systemerkrankungen haben eine
genetische Basis und oft eine autoimmune
Entstehung.

*Neben dem Bewegungsapparat ist der gesamte
Organismus betroffen.

*Deshalb missen Medikamente eingesetzt werden,
die nicht nur Schmerz und Schwellungen bekdampfen.

Bei rheumatischer Systemerkrankung ist
interstitielle Lungenerkrankung nicht selten.
*Ca. 8-10% der Patienten mit rheumatoider
Arthritis (RA) entwickeln eine klinisch relelevante
ILD.

*Bis zu 90% aller Patienten mit systemischer
Sklerose (SSc) entwickeln eine Lungenbeteiligung

Prof. Dr. Klaus Kriiger
Praxiszentrum St. Bonifatius, Miinchen

Diagnose durch ein multidisziplindres Team

Link zur Dokumentation




Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

Der lange und steinige Weg bis zur richtigen
Diagnose

PHARMIG ACADEMY 11. RARE DISEASES DIALOG DIENSTAG, 03. MAI 2022
16:00 — 18:00 UHR

Eine treffsichere Diagnose ist die entscheidende Voraussetzung fiir den Zugang von
Patientinnen und Patienten zu effektiver medizinischer und sozialer Behandlung und
Versorgung. Doch bis zu fuinf Jahre dauert es im Schnitt, bis eine seltene Erkrankung bei
Betroffenen richtig diagnostiziert wird. Bis dahin sorgen Fehldiagnosen fiir Stress und
Schmerzen, unangemessene Behandlungen und Versorgungsoptionen. Selbst wenn es
dann immer noch keine Behandlung gibt, konnen Betroffene und Angehorige mit einer
korrekten Diagnosestellung zumindest fiir ihre Zukunft planen.

Wie kdnnen wir den
Leidensweg von Betroffenen
verkirzen?

= Warum ist eine exakte
Diagnose so wichtig?

= Wie wird der Zugang zu
diagnostischen Leistungen
gesehen?

- - -

o
.)) Kategorisierung von Beschwerden ACADEMY

¥ Wahrnehmungsinhalte intuitiv sortiert
+ Ahniichkei und i i

und
- widerspriichlich oder schiiissig
« wechseind oder konstant
* Mehr psychisch, mehr somatisch oder beides
« Frihsymptomatik von etwas

von

* Therapieversagen
] i )
) Wo IIEgenaus der .)) Hilfen zur Kategorisierung heute p,"\“(“;MAK'DEN\‘(
Sicht der

Fachexpert:innen die

groBten Hiirden bei der

. . « symptomsuche.at + Findzebra.com
Diagnosefindung? = Symplend ié Joiptit

= Was ist ein
Undiagnosed Diseases :Reqabrmeh'Wwﬂbevdann;ﬁmsm'mheﬁs:x\ﬂa

* Netzwerke mit Wissensaustausch

Program (UDP) und was g

o) ? o Ober www.forum-sk L
soll es kdnnen? Llﬂebzvir‘.':l:sube i at (Netzwerk zur von Menschen mit seltenen




Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

Lungenfibrose Forum Gruppentreffen

29. Juni 2022, Altlengbach Hotel Steinberger

Was wir planten:
* Ab 12 Uhr fiir alle die gerne vorher speisen wollen, Mittagessen im Restaurant

* Ab 13 Uhr ankommen, begriiBen und Treffen im Terrassen Cafe’.

* Es gab viel zu besprechen, ich bereitete auch einen kleinen Riickblick iiber Pandemiezeit vor.

* Und wie immer, gemiitliches Beisammensein, Wiinsche und Anregungen wie wir den Umgang
mit der Krankheit unterstiitzen konnen.

Der Link zum Bericht
des Treffens




Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

8.EU-IPPF Generalversammlung

15-16. Juli 2022, virtuell

Die Agenda:

* Unterzeichnung des Berichts liber die EU-IPFF-Generalversammlung 2021 durch alle

* stimmberechtigten Mitglieder (iiber das Online-Abstimmungssystem)

* Verabschiedung der neuen Satzung (liber das Online-Abstimmungssystem)

 Uberpriifung der Finanzen- Mitgliedschaft:- Bestitigung der neuen Vollmitglieder, die sich
2021 beworben haben.

* Genehmigung vorladufiger Mitglieder, die sich 2022 beworben haben

* Wabhl der Vorstandsmitglieder.

Teilnehmende
Organisationen

Radostina Chantal
Getova Vandendungen

Stefano Pavanello Steve Jones

Harry De Wit

—\ INFORMATION
1 ) ABOUT FIBROTIC
—/ ILDs (fiLDs)

Der Link zum IPF
Leitfaden
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Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

8.EU-IPPF Generalversammlung
15-16. Juli 2022, virtuell
Die Agenda:

* Der engagierte Arbeitsplan fiir die Zukunft

2023 2024 2025

Q1 Q2 Q3 Q4 Q1 Q2 Q3 Q4 Q1 Q2 Q3 Q4

A\
M &;} cam it A s A SR Z;;Z .........
‘ Community Advisory Board ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
aidlE Lisvasicisioidll v sisveiaiie i i RPN, . Loa

Collaboration with Lung Disease and PF POs

Annual ADP/Summer Camp Annual ADP/Summer Camp Annual ADP/Summer Camp

Develop PF Academy for patient advocates ‘

Stakeholder mapping collaboration with the different European and Globa] relevant stakeholders
Awareness Campaign 5 : Z E ; Z

Build a Global PF Alliance 5
Communication activities: EU-IPFF Website, Social Media, i i to clinical trials, etc.

>
Best practice sharing — Lo i
— —

>
“'?_———”"————M——.—_>
PF Summit 2024 F2F P AgiX /_\/_‘

Extend list of countries
Benchmarking

A g
Leverage EMA membership and patient consumer working party

Initiatives to improve access to lung transplants

* PF Umfrage zur Therapietreue der Patienten

Research Objectives

To identify factors increasing the probability of being in the high, medium or
low adherence groups

To make to To the impact and
improve support and difference in adherence

information provided to patients between patients who have
with the ultimate aim of undergone lung transplant and
improving adherence within the those who haven't (i.e. those
patient population 'on maintenance therapy)

Access Education Research

Support

8 it & 1 :



Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

Seltene Erkrankungen: Nachhaltige

Versorgung der Patient*innen in

1 1 PHARMIG ACADEMY 12. RARE DISEASES DIALOG
Krlsenzelten' DIENSTAG, 19..0Oktober 2022 16:00 — 18:00 UHR

Sind Innovation, Standort und langfristiger Zugang in Gefahr?

COVID-19, Energie, Klima und Inflation: Gleich mehrere Krisen wirken sich negativ auf die
medizinische Versorgung in Osterreich aus. Ganz besonders gilt das fiir den Bereich der
seltenen Erkrankungen. Diese vermeintlich kleine Patient*innengruppe fallt bei genereller
Ressourcenknappheit leicht aus dem Fokus, obwohl hier ein besonders hoher und weitgehend
ungedeckter Versorgungsbedarf besteht.

Um genau das zu vermeiden, sollte die Politik zielorientierte und nachhaltige MaRBnahmen
festlegen, um Osterreich als internationalen Forschungsstandort zu positionieren, verbunden
mit der Anerkennung von Innovationsleistungen und dem Nutzen, den innovative
Therapieoptionen fir Patient*innen bieten.

Bestandigkeit in der Gesundheitsversorgung braucht Perspektive. Investitionen, insbesondere
in die Entwicklung innovativer Therapieoptionen, haben eine grofRe gesellschaftliche
Bedeutung. Je mehr Forschungsprojekte in Osterreich durch-gefiihrt werden, desto hoher die
Wertschopfung und desto starker auch die Entlastung unseres Gesundheitssystems. Wie wir
gemeinsam, im Sinne der Patient:*innen, diese generelle Unsicherheit, anhaltende
Uberlastung und fehlende Planungssicherheit (iberwinden kénnen, besprechen und erarbeiten
wir mit Fachexpert:innen im Rahmen des 12. Rare Diseases Dialoges der PHARMIG ACADEMY.

. |
L i in der etwas gemildert 3
Schldpft die Patientinnen-Milli rde in die g, und §ACADEM
wie erreichen wir mehr gesunde Jahre ?

M., 1=
:I Iliilgll;;aa

o/mee



Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

IPF/ILD Informationstag 2022

29. Oktober 2022, virtuell aus Krems

Die Agenda:

BegriiBung, Vorstellung der Aktivitaten fiir Patientinnen & Patienten
Prim. Assoc. Prof. Dr. Peter Errhalt (Univ. Klinikum Krems)

Keynote des Leiters der Pneumologie am Uniklinikum

OA Dr. Klaus Hackner (Univ. Klinikum Krems)

Vortrag ,,Update interstitielle Lungenerkrankungen

Fragen & Antworten

¢ o |
S |

Lungenfibrose atie U Lungenfibrose
>J Forum Austria ngri d ATS Forum Austria

Bilder aus dem Vortrag: Exkurs: Kiyoblopsie

Husten bei Lungenfibrose
Nalbuphine: Opiojd, (u.a.) schmerzstillende Wirkung

Primary Endpoint (4:26): Secondary Endpoint (Ne26}

“L o Ty o, O, 85 3622

IPF - Neue Therapien in Sicht?

BI 1015550

Phase Il + 10-fach héherer Selektivitat im Vergleich zu
PDE4D
« anti-inflammatorisch und antifibrotisch im

PDE4B Inhibitor  Tiermodel e
« s.synergistischer Effekt mit Antifibrotika

Der Vortrag wurde

aufgezeichnet!
Hier der Link zur
YL m — Dokumentation
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Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

Lungenfibrose Forum 7. Generalversammlung

29. Oktober 2022, virtuell aus Krems

Die Agenda:

BegriiBung und Feststellung der Beschlussfahigkeit.
Bericht des Obmannes und Kassabericht.

Projekte 2021/22

Vorschau kiinftiger Projekte & Diskussion.

Kassabericht

Einnahmen 2022
Boehringer NOGUS Spenden Summe
5.708-€ 7.500.-€ 18.065.-€ 31.273.-€

Biiro/Gebuhren IPF Projekte
b Ausgaben ol

Patiententage
14%

Druckwerke
6%

Webtools/Computer | |8
24%

« IPF Projekte = Pat = Kongr

Summe 4.320 €

Hier der Link zur

Dokumentation der

Kongresse/Ausbildung Generahlersamm'ung
42%

= Webtools/Computer = Dr

Projekte

g The Partnerships

* Projekt ,early Palliativ*

* IPF/ILD Nurse

* Monatliche Jour-fixes C——

* Vernetzung | Viedizis

* Helpline, Dr. Handzhiev ¥ | ISpezialisten

* Infoquelle Webpage : ;
(Informieren, unterstiitzen,
Leben Schiitzen)

ren Vernetzungen

15



Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

Ols*) Z2am Netzwe rktreffen *) OIS = Open Inovation in Science

1. Dezember 2022, virtuell aus Graz

Die Agenda auszugsweise:

Was ist Open lonvation in Science?
Nachhaltiger Wissenstranfer

Die Sicht der Ethik

Was ist Open Innovation in Science? Nachhaltiger Wissenstransfer 4@\
Offene, inter- und transdisziplinére Kooperationen entlang einer oder mehrerer Phasen @“@
der Forschung. Innen AuBen

@0 Ziele: Transfer im Team Transfer an die Offentlichkeit

% Neue Impulse in die Forschung bringen

% Die Effizienz und gesellschaftliche Wirkung der Forschung erhéhen « Fokusgruppen im kleinen Team SSersible TR R REUBIEIaRE Diten

2 8
D &

k * Projektwebseite

« Social Media (OGMECFS) fiir alle
Mitglieder

+ Proofreading (Wording!)
* Inter- und transdisziplinare Kooperationen

(2.B. Wissenschaft und Kunst)
« Einbindung von Interessengruppen
(z.B. BUrger:innen, Patient:innen, NGOs...)

+ Zielgruppenspezifische Formate &
Aufarbeitung

[1] Beck, S. etal. (2020). The Open Innovation in Scence Research Field: A Collaborative Conceptuaiisation
Approach. Industry and Innovation. hitps /ol org/10. 108013662715 2020.1742274

Continue collaborating using your real name. Sign up for free

Hier der Link zur
Webpage von OIS

OLTZN
VAV GE
Open Innovation in Science Center
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Lungenfibrose Forum Austria Veranstaltungen

Unser Fixtermin

Lungenfibrose Forum Austria monatliche Jour Fixes

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

Die Einladung zum Zoom-Meeting erfolgte Uber die Webpage und den Newsletter.
Termin: jeweils am ersten Dienstag des Monats 19:00 -20 Uhr .

] Lungenfibrose
4 Forum Austria

www.lungenfibroseforum at
Information & H’
bei Lungenfibre

fiir ein besseres
Leben mit IPF

Hier der Teilnahmelink zum
Jour-fixe Zoom-Meeting




Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Projekte

Projekt ,early Palliativ”, den friihen Zugang zu Palliativversorgung

Um einer kontinuierliche medizinischen und pflegerischen Versorgung zu gewdhrleisten,
sollte die Palliativmedizin mdglichst frih Hand in Hand mit dem multiprofessionellen
Lungenfibrose Arzte- und Pflegeteam zusammenarbeiten. Pneumologen sollten ihre
Patienten Uber die Moglichkeit ein Palliativteam hinzuzuziehen informieren. Die
falschliche Ansicht, dass Palliativversorgung erst am Ende des Lebens sinnvoll ist, muss
revidiert werden.

Das Ziel ist, eine kollaborative,
multidisziplindre Team-
Diskussionsplattform, die Psychologie und
spezialisierte Palliativmedizin mit der
Atem- und Primarversorgung integriert,
die den Bedarf an Palliativmedizin fir
unsere Patienten mit Lungenfibrosen
schaffen. Ein Versorgungsmodell, bei dem
der Ubliche Lungenarzt des Patienten
weiterhin im Mittelpunkt der Integration
von palliativmedizinischen Prinzipien und
Praktiken vom Lungenfibrose
Management seines Patienten steht.
Solche Team-Diskussionsplattformen
sollten an allen Lungenkliniken entstehen
um die Qualitat der Betreuung
abzusichern.

Von diesen Erfahrungen konnen auch
mobile Palliativteams sehr profitieren.
Alle an der Betreuung beteiligten
Personen sollten mit den Dimensionen
emotionaler Intelligenz vertraut sein und
die Fahigkeit einbringen danach zu
handeln.

Zum Bericht auf der Lungenfibrose
Homepage

18



Lungenfibrose Forum Austria

Lungenfibrose Forum Austria Projekte

Zusammenarbeit mit dem Europaischen Verband EU-IPFF

EU-IPFF ist eine Dachorganisation der europdischen Lungenfibrose-Organisationen. Wir arbeiten
mitgliederorientiert und politisch, um auf politischer und &6ffentlicher Ebene das Bewusstsein fiir
Lungenfibrose in Europa zu scharfen, wobei wir uns auf Unterschiede und Gemeinsamkeiten von
Land zu Land in Bezug auf Diagnostik und Behandlung konzentrieren.

Wir arbeiten eng mit medizinischen Experten und Forschern in Europa und in einzelnen
europdischen Landern zusammen, um die Krankheit, den diagnostischen Weg und die bestehende
Behandlung sowie die Erforschung und potenzielle Entwicklung neuer Behandlungsmodalitaten in
den Mittelpunkt zu stellen. Wir tragen zu wissenschaftlichen Artikeln, Umfragen und Berichten auf
politischer Ebene bei und organisieren Gipfeltreffen und Webinare in Zusammenarbeit mit unseren
Gesundheitspartnern, um unsere Mitglieder tiber alle Aspekte der Krankheit auf dem Laufenden zu
halten, und wir tragen dazu bei, das Bewusstsein fuir Pulmonalfibrose wahrend des zu scharfen
jahrlichen Lungenfibrose-Monat und die IPF-Woche im September durch 6ffentliche Kampagnen.
Unser Nachrichtenbereich auf der Website, die Kommunikation in den sozialen Medien und unser
vierteljahrlicher Newsletter sind wichtige Instrumente unserer Kommunikationsbemiihungen.
SchlieBlich arbeiten wir mit anderen Lungenfibrose-Organisationen weltweit zusammen, um Druck
auf die Gesundheitsbehdrden auszuliben und das Wissen tber Lungenfibrose als eine verheerende
Krankheit zu verbessern, von der jedes Jahr eine grofRe Anzahl von Menschen betroffen ist.

Was wir tun - EU-IPFF in Aktion:

*Forderung des Bewusstseins und Verteidigung der Interessen von PF-Patienten in ganz Europa
durch eine einheitliche Patientenstimme

*Die EU-IPFF-Charta: Eine Patienten-Arzte-Initiative, die darauf abzielt, Meinungen européischer
Patientenvertretungen zu Ungleichheiten und unerfillten Bedirfnissen in der IPF-Versorgung zu
sammeln

*Der IPF-Benchmarking-Bericht: Dieser Vergleich der Pflegestandards (in 16 EU-Landern)
identifiziert bewahrte Verfahren, die geférdert und Liicken geschlossen werden missen, und
schlagt auch konkrete Losungen zur Verbesserung der Lebensqualitat der Patienten vor

*Erkldrung zu IPF: Im April 2016 wurde mit der Unterstlitzung von 16 Mitgliedern des Européischen
Parlaments (MdEP) eine schriftliche Erklarung zum IPF lanciert. Die Erklarung zielt darauf ab, eine
bessere Zusammenarbeit zwischen den EU-Mitgliedstaaten zu férdern, um bestehende
gesundheitliche Ungleichheiten anzugehen und Forschungsaktivitdten zu férdern, um ihre Ursache
und ein Heilmittel zu finden

Hier der Link zur Webpage von EU-IPFF
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Zusammenarbeit mit dem Europaischen Verband EU-IPFF
Der EU-IPFF Patientengipfel 01.-03.Novemer 2022 virtuell

Donnerstag, 3. November 2022
Lungenfibrose und COVID-19
Neueste Forschung zur Lungenfibrose: Studien und Behandlungen

Freitag, 4. November

PF-ILD - Eine groBe umfassende Krankheit
Pflegekrifte - die unerkannten Patienten
Herausforderungen bei familidrer Lungenfibrose
Akute Exazerbationen und Komorbiditdten von IPF

Samstag, 5. November

Sauerstoffverbrauch bei Lungenfibrose

Patientenbeteiligung - Rollen, Forschung und Industrie

Digitale Gesundheit und elektronische Gerdte und Patienten mit
Lungenfibrose

PFPatentsummt Caregivers - the unrecognised patients *  occoionsummt Oxygen use in Pulmonary Fibrosis *
. A nll.hﬁvr of informal AR e
d-: :d! .";:;drm ket e ot sa ;;":‘;i‘w w002 ..“;E.F..“
) DS sy e European Pulmonary Fibrosis Patient Summit

LEAPC - 2023791908 6%, 4w caniein

° EUROPEAN RESPIRATORY journal
Dot Dverpaas 3 3088 43107 1030

Using Oxygen Therapy — The patient perspective

2 qualiatie stuty

Ron Flewett
[ Transitions and touchpoints in srn
Hesid idiopathic pulmonary fibrosis L

s
d ¥ ‘
4 . h 2
Pos— Dr. Anne- Marie Russell #PFPatientS t
FEQENN > Ao verchuecel [N atentsummi

Sarcoidosis Germany since 1987

Many types of fibrosing
ILDs have the potential to
develop a progressive -
fibrosing phenotype . 2

Outer sections. st e prevaerce of LOW

35 oy #PFPatientSummit EU-IPEF @'y
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Projekt Newsletter

2022 gab es 8 Newsletter

Die Newsletter beinhalten Informationsartikel zu aktuellen Themen
aus Forschung, Medizin und validen Originalberichten. Mit Fokus auf
interstitielle Lungenerkrankungen und Hinweisen auf Dokus im Blog.

Zur Struktur des Newsletters

* Einleitung

* Aktuelles

* Forschung & Entwicklung

* Fiir englische Originalberichte wird ein Ubersetzer angeboten

Scannen Sie diesen QR — Code

Zum Newsletter Archiv auf der
Lungenfibrose Homepage
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Projekt Newsletter 2022 — die Themen

Janner 22

Phase-2-Studie zum Antifibrotikum PLN-74809

Antibiotikum Nifuroxazid kann induzierte PF bei Mausen stoppen und umkehren
IPF-Progression wird in Studie mit erhdhter Typ-VI-Kollagen-Bildung in Verbindung gebracht
Osterreicher wiinschen sich mehr Digitalisierung bei Arzten

Zirkulierende DNA kann Biomarker fiir schnell fortschreitende IPF sein

COVID-19: Vernarbung der Lunge

Mérz 22

Phase-2-Studie mit NP-120 zur Behandlung von schwer behandelbarem Husten

Phase 2 Studie zur antifibrotischen Therapie mit PLN-74809

Die Behandlung von "schlechtem Cholesterin" kann einen Weg zur Bekampfung von PF bieten
Coronavirus (COVID-19) Update: FDA genehmigt neue langwirksame monoklonale Antikérper
fir die praexpositionelle Pravention von COVID-19

Hausdrzte konnen jetzt orales Covid-19-Mittel verschreiben

Frihdiagnose & Management von Lungenfibrosen

April 22

Unterschatzte Erkrankung Lungenembolie

Orale Therapien steigern Alpha-Klotho, ein wichtiges IPF-Schutzprotein

Covid Medikamente

Europa erwartet einen neuen Rahmen fiir den Austausch von Gesundheitsdaten
Neu 2022 EU-IPFF Beratungsleitfaden

Aktuelle Studie aus Israel: COVID der 4. Stich

Juni 22

Neue Erkenntnisse zur Entstehung und Therapie von Long Covid

Orales Prifpraparat verbessert oder stabilisiert Lungenfunktion bei IPF

"Long COVID": Leitlinie S1 Kurzfassung

Diagnosemodell 129Xe-MRT/MRS erméglicht eine umfassende Bewertung der Himodynamik
und der Gasaustauschstérung.

Orales Prufpréaparat verbessert oder stabilisiert Lungenfunktion bei IPF

Bl 1015550 verlangsamt Rickgang der Lungenfunktion bei IPF (klinischer Phase-2-Studie)
Warum fir Ordinationen Corona-Einschrankungen bleiben
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Juli 22

Das ersten Gruppentreffen nach der COVID Pause.

Moderna Boosterimpfung erfolgreich gegen Omicron

Neue generische Version von Esbriet

Zink spielt eine wichtige Rolle bei Lungenfibrose

Neue Phase 2a-Studie PLN-74809, wirksam und gut vertragen

BI 1015550 verlangsamt Riickgang der Lungenfunktion bei IPF (klinischer Phase-2-Studie)

August 22

Antikorper und antivirale Medikamente fir Risikopatientinnen

Intensivpatientinnen und Debatte (iber Corona-Impfungen

Neue bahnbrechende Studie zum modernen Monitoring von Patienten mit Lungenfibrose
Bericht von der EU-IPFF Generalversammlung

Virtueller Lungentag in Heidelberg

Systemische Sklerose und Lungenfibrose

NP-120 stabilisiert Lungenfunktion.

Oktober 22

Der EU-IPFF Summit 2022

Bericht vom Patiententag am 29.10.2022 aus Krems

Das Angebot in Osterreich zur Covid-19-Therapie wird um ein weiteres orales Medikament
erweitert.

COVID-19 Medikamenten Interaktion

Knochengesundheit: Es gibt noch viel aufzuklaren und zu optimieren

Haduvio reduziert den Husten bei IPF-Patienten erheblich (Phase-2-Studie)

Dezember 22

Patiententag am 29.10.2022 aus Krems

Die 7. Generalversammlung des Lungenfibrose Forums Austria
Kurzvideos, mit aktuelle Ergebnisse aus der Fibroseforschung
Bitte verfolgen Sie das amtliche DASHBOARD der AGES
Pulmonale Hypertonie bei interstitieller Lungengerkrankung
HTXR-1002 verhinderte wirksam den Aufbau von Narbengewebe
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