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To: SANCO RAREDISEASES CONSULTATION

Cc: anja.-helm@eurordis.org

Subject: Offentliche Konsultation zur Gemeinschaftsmalnahme im Bereich der
seltenen Krankheiten

Sehr geehrte Damen und Herren!

Auch die Pulmonale Hypertonie — Lungenhochdruck z&ahlt zu den seltenen
Krankheiten und ist nach heutigem Stand der Forschung nach wie vor unheilbar.
Unbehandelt fuhrt die Krankheit innerhalb von 2-3 Jahren zum Rechtsherzversagen.

Die betroffenen Patienten haben mit vielen Schwierigkeiten zu kampfen. Bis zur
Diagnose vergehen immer noch, statistisch gesehen, 3 Jahre und 3 Arzte, da das
Krankheitsbild vielen noch immer unbekannt ist.

Die Symptome Atemnot, Midigkeit, Erschopfung und schwere Beine konnen leider auf
vieles hinweisen und werden meist mit Ubergewicht, Rauchen und mangelten
Training abgetan. Aus diesen Grinden ist Awareness, vor allem bei den
praktischen Arzten und den méglichen Patienten unbedingt notwendig und muss
intensiviert werden. Leider fehlen auf Grund der ,wenigen* Patienten, in
Osterreich spricht man von ca. 700 Betroffenen, Forderungen aus offentlichen
Mitteln.

Nach der Diagnose ké&mpfen die Betroffenen um den Erhalt von Behindertenstatus,
Parkausweis, Pflegestufen, Pension usw. Da die Betroffenen auf den ersten Blick
gesund aussehen und Pulmonale Hypertonie unter den Amtsdrzten noch nicht genug
bekannt ist werden meist die Antrage ohne genau Prifung abgelehnt. Ein PH
Patient kampft nicht nur gegen seine Krankheit sondern auch gegen Unverstandnis
in seinem Umfeld.

Wir winschen uns ein steigendes Interesse an seltenen Krankheiten, denn es kann
jeden von uns treffen. Eine Krankheit bleibt nur dann selten, wenn Sie einen
selbst nicht betrifft und man nichts von ihr hort.

Wir bedanken uns fur lhr Interesse an unseren Anliegen und verbleiben

mit besten GriRen

Eva Hitter & Gerald Fischer

Selbsthilfegruppe Lungenhochdruck
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