)

Osterreichische Gesellschaft
fur Pneumologie

Sitzung der
ExpG Interstitielle Lungenerkrankungen und Orphan Diseases
26.09.2024, Hofburg Vienna

Protokoll
24 Teilnehmer*innen

1. Resiimee der letzten 4 Jahre

Hackner er6ffnet die Sitzung und fasst die Aktivitaten der Expert*innengruppe (ExpG) der
letzten 4 Jahre zusammen. Erwahnt werden dabei die Aktualisierung der Pocketcard 2021
und 2023. Je nach Bedarf soll in den nachsten Jahren eine weitere Aktualisierung erfolgen.
Weiters wurden insgesamt mehr als 40 Publikationen an die ExpG Mitglieder versendet,
diese Aktivitat soll auch in Zukunft fortgesetzt werden. Auch ExpG Mitglieder kdnnen
spannende Publikationen bei der Leitung einbringen, diese werden dann an die Gruppe uber
die OGP versendet.

Erwéahnt wurde au3erdem die Anpassung der ExpG-Website im Rahmen der neu designten
OGP Homepage: ILD Zentren sind dabei ebenso abrufbar wie rezente Publikationen der
ExpG.

Der ALFA Preis wurde auch heuer wieder ausgelobt und geht an Elisabeth FlieRer von der
Universitat Graz. Die Finanzierung des Preises ist auch in den kommenden Jahren
gesichert.

Besonders hervorgehoben wurde die hohe Aktivitat bezlglich Publikationen aus der ExpG
ILD. Dies wird auch durch ein Statement von Prasident Lamprecht betont. Erwdhnt wurden
das Consensus-Statement zu pfILD, die Lungenultraschall-Empfehlung bei Sklerodermie,
das Delphi-Consensus Statement zu Screening von RA-ILD sowie die rezent akzeptierte
Publikation des Positionspapiers zur Sarkoidose.

Die Zusammenarbeit der ExpG mit dem Arbeitskreis Rheuma und Lunge der OGR ist sehr
produktiv. Unter den dortigen AK Mitgliedern finden sich vier Pneumologen. Geplant ist in der
Zukunft auch eine Publikation mit der OGR zu Myositis-ILD.

Auch die vor zwei Jahren begonnenen Awareness-Kampagnen wurden erwahnt und diese
Initiative soll ebenfalls fortgesetzt werden. Die VEXAS Kampagne war wohl erfolgreicher als
die aktuelle ASMD-B Kampagne.

Hackner bedankt sich zum Schluss beim OGP Prasidium, bei allen ExpG Mitgliedern sowie
im Besonderen bei seinem Vorgénger Sabin Handzhiev, den ehemaligen und aktiven ExpG
Stellvertretern Christian Prior und David Lang, den Young Experts Maria-Anna Grabauer und
Georg Sterniste sowie Irene Czurda fur die ausgezeichnete Zusammenarbeit und die
unermudliche Unterstlitzung in den letzten 4 Jahren.

2. Wahl der neuen ExpG Leitung

David Lang stellt sich der Wahl und wird einstimmig als neuer ExpG Leiter angenommen. Er
bedankt sich fir die Wahl und das Vertrauen und tbernimmt die weitere Moderation der
Sitzung. Hackner wird weiterhin als Stellvertreter fungieren, zumindest fur 1 Jahr. Mathis
Hochrainer wird als weiterer ExpG-Stellvertreter fungieren. Hackner ermutigt auch in Zukunft
zur aktiven Mitarbeit, auch in der Leitung der ExpG.

3. ARC Projekt
Lang stellt die Grundziige des geplanten IRC/ARC Projekts der ExpG vor. Eine Vorstellung
der Ideen wird auch am Kongress stattfinden. Hintergrundinformationen hinsichtlich Ablauf
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wurden bei einem Workshop in Amsterdam gesammelt. Grundsatzlich ist der Plan, eine
standardisierte und flachendeckende Testung fiir familiare ILDs in Osterreich anzubieten und
zu etablieren. Auch ausgewahlte andere seltene Lungenerkrankungen mit genetischem
Background, wie die PH, sollen inkludiert werden, weshalb auch eine enge Zusammenarbeit
und Abstimmung mit der ExpG Pulmonale Hypertonie erfolgt. Bei der geplanten Klausur im
Oktober 2024 wird dann konkret am Projekt gearbeitet.

4. ILA Pocketcard

Im Zuge der geplanten Klausur soll neben dem ARC Projekt auch eine Pocketcard zu ILA
erstellt werden, sowie vorbereitend ein Statement zum Umgang mit ILA i.R. des zukinftig
geplanten Lungenkrebsscreening

5. EGPA Statement

Ein weiteres geplantes Projekt fir die kommende Zeit ist ein Statement zum Thema EGPA,
in Zusammenarbeit mit der Rheumatologie und ev. auch unter Mitarbeit der Fachrichtung
HNO. Konkretere Plane sollen bei der ndchsten ExpG Sitzung besprochen werden.

6. Aussendung von Studieninformationen

Lang berichtet, dass es im Zuge einer Aussendung von Informationen zu einer ILD-Studie zu
Missverstandnissen mit einem anderen Studienzentrum kam. Er betont, dass es keinesfalls
Absicht sei, potenzielle Patient*innen abzuwerben, sondern dass die ExpG viel mehr als eine
Plattform zum Austausch von Information und Erfahrung dienen soll. Zu diesem Zweck
wurde in der ExpG-Sitzung festgelegt, dass Lang in Zukunft in regelmé&Rigen Abstanden
nach Studienaktivitaten in der ExpG nachfragen wird, und bei entsprechender Einmeldung
eine Information an alle Mitglieder erfolgt. Diese Information soll auch auf der Webseite
verfuigbar sein (Mitgliederbereich?). Dadurch soll ermdglicht werden, dass sich niemand
benachteiligt fihlt und gleichzeitig alle die ExpG als Plattform verwenden dirfen und sollen.

7. Rare Disease Kampagne 2025

Lang schlagt das Birt-Hogg-Dube Syndrom fiir die ndchste Awareness Kampagne vor. Flick
schlagt die Lymphangioleiomyomatose vor und argumentiert, dass hier vermutlich mehr
Betroffene in Osterreich vorhanden sein kénnten. Es wurde festgehalten, dass beide
Erkrankungen fur eine Awareness-Kampagne geeignet sind und die Vorschlage daher in den
kommenden Jahren umgesetzt werden sollen.

8. Nursing Expert

Hackner berichtet, dass im Zuge der letzten Sitzung des Erweiterten Vorstands der
Vorschlag eingebracht wurde, zukiinftig auch die Pflege stérker in die Aktivitdten der ExpG
zu involvieren (Veranstaltungen, Publikationen etc.). Zu diesem Zweck soll als erster Schritt
eine/ein offizielle/r "Nursing Expert" designiert werden, zumindest in den ExpG wo bereits
entsprechendes Pflege-Know-How vorhanden ist. Es wird aufgerufen, nach potenziellen
Kandidat*innen Ausschau zu halten und aktiv Werbung zu betreiben. Die ILDs wiirden sich
fur diese Thematik sehr gut eignen, insbesondere nachdem es in etlichen Landern bereits
gelebte Praxis ist, ILD Nurses in den Spezialambulanzen zu beschaftigen. Die ExpG
diskutiert diesbeziiglich und hélt fest, dass es in Osterreich leider keine ILD Nurses gibt. Eine
entsprechende Entwicklung ware daher aul3erst wiinschenswert, ist aber letztlich auch an
politische Entscheidungen gebunden. Studnicka bemerkt auRerdem, dass Spezialisierungen
im Pflegebereich auch wesentlich von den lokalen Pflegeleitungen in den Zentren abhangig
sind. Cichon fragt, ob es ein konkretes Anforderungsprofil fiir eine ILD Nurse gibt.
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9. Ambulante Codierung

Studnicka macht die ExpG darauf aufmerksam, dass ab 01.01.2025 eine verpflichtende
Codierung der ambulanten Besuche nach ICD-10 besteht und sieht dies als Chance fir
besseres Monitoring der ILD-Situation in Osterreich. Hackner merkt an, dass das ICD-10
System bezuglich der ILD leider nur marginale Mdglichkeiten fur eine konkrete Kodierung
bietet, und in Summe nur einige wenige ICD-Codes fir ILD verfugbar sind. Eine Empfehlung
zur richtigen Codierung wird von Lang erarbeitet und bei der nachsten Sitzung vorgestellt.

10. Pneumovision 2040

Die Anfrage des Prasidiums zur Einbringung von Gedanken hinsichtlich der Zukunft unseres
Faches bis 2040 und die méglichen Auswirkungen von gesellschaftlichen und
technologischen Veranderungen wurden an die ExpG weitergeleitet. Es wird versucht in den
nachsten Monaten dazu Ideen zu sammelin.

Lang bedankt sich nochmals bei allen Teilnehmer*innen, wiinscht eine arbeitsreiche und
schone Zusammenarbeit und schliel3t die Sitzung.

Fir das Protokoll: Klaus Hackner
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