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Vorwort
Nun ist es schon 20 Jahre her, seit die Morbus Osler Selbsthilfe als Verein gegriindet und einge-
tragen wurde.

Grund genug zum Feiern!

Aber auch Anlass und Gelegenheit zuriickzublicken und Bilanz zu ziehen.
Diese Schrift ist dem zwanzigjahrigen Jubildum gewidmet.
Sie soll einen Uberblick liber die Arbeit der Selbsthilfegruppe und inrer Akteure und Helfer geben.

Doch vorweg gesagt:
Bei allen Muhen und teilweise auch Rickschlagen hat sich der Einsatz der Verantwortlichen ge-
lohnt.

Morbus Osler ist heute in Medizinerkreisen bekannt und das detaillierte Wissen vieler Arzte deut-
lich gesteigert.

Ein Betroffener hat inzwischen gute Chancen, dass seine Krankheit richtig erkannt und diagnos-
tiziert wird.

Heute ist in vielen Familien mit Betroffenen die Krankheit bekannt und die Familienmitglieder
wissen Uber eine mdgliche eigene Erkrankung Bescheid, dennoch gibt es auch immer wieder
Menschen, fiir die die Krankheit und die Symptome unbekannt und neu sind. Und nach wie vor
bleibt Morbus Osler (oder HHT) eine seltene Krankheit, tiber die Informationen nicht breit gestreut
sind.

Die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. wird weiterhin alles Erdenkliche tun, dass diese Informations-
licke bei Arzten, Patienten und Angehdrigen geschlossen wird.

Die Arbeit der Selbsthilfe bleibt wichtig. Machen wir weiter!

Ginter Dobrzewski

Schriftfuhrer
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Morbus Osler Selbsthilfe e.V. - Griindung 1997

1996 traf sich erstmals eine Gruppe von Betroffenen aus dem Bundesgebiet. Beim Jahrestref-
fen der Gruppe am 3. Mai 1997 wurde dann von den 57 Teilnehmern die Griindung eines Ver-
eins beschlossen.

Kurz danach (am 28. Juni 1997) erfolgte die offizielle Vereinsgriindung durch 7 Griindungsmit-
glieder in Briggen.

Es folgte die Eintragung in das Vereinsregister von Niederkriichten durch das Amtsgericht Vier-
sen und zunachst ab 18.06.1997 und endgultig am 26.03.1998 die Feststellung der Gemeinnut-
zigkeit (Freistellungsbescheid) durch das Finanzamt Viersen.

Mann der ersten Stunde und 1. Vorsitzender: Klaus Hanselmann

Ja und davor, ---- nix?
Doch!

Morbus Osler vor 1997

Naturlich ist nicht bekannt, wann zum ersten Mal der oder die Gendefekte auftraten, die man
heute als Ursache fur Morbus Osler kennt, aber sicher ist das schon Jahrhunderte oder gar
Jahrtausende her.

Aufgrund der Tatsache, dass Morbus Osler in allen Teilen der Erde zu finden ist, kann man so-
gar annehmen, dass diese Anomalie nahezu von Anbeginn der Menschheit an auftritt.

Und so haben Uber viele Jahre und Generationen hinweg Menschen an den Symptomen gelit-
ten, ohne die Ursache zu kennen.

und Viele von uns kennen aus ihren eigenen Familien Aussagen wie: ,In unserer Familie haben
viele Nasenbluten, das hatte schon der Urgrof3vater, die Oma und..“. Wobei Nasenbluten als
Leitsymptom eben sichtbar und deshalb gut zuzuordnen ist.

Wie viele unzahlige Menschen an Magenblutungen, Leberversagen oder an Hirnabszessen in-
folge von HHT verstorben sind, bleibt ebenso im Dunkeln, wie auch die Zahl an Frauen, die bei
einer Geburt einen Blutsturz erlitten, weil betroffene Lungengefalle wahrend der Geburt geplatzt
sind.

Allerdings ging man lange Zeit auch davon aus, dass das haufige, schwer stillbare Nasenbluten
eine Art der Bluterkrankheit (Hamophilie) ist.

Aber es gab auch Arzte, denen die Haufung von Nasenbluten in bestimmten Familien auffiel
und die begannen sich naher mit der Thematik zu beschaftigen.

So gibt es eine Beschreibung von Gawen Sutton aus 1884 Uber einen Patienten mit Gefalmiss-
bildungen und haufigem Nasenbluten, die mdglicherweise auf HHT hindeuten.

1885 folgte dann eine erste Beschreibung einer vererbbaren Form des Nasenblutens bei einem
Patienten durch den englischen Arzt Babbington in der Zeitschrift , The Lancet®.

Im ausgehenden 19. Jahrhundert mit zunehmender Bedeutung der wissenschaftlichen Doku-
mentation und Prasentation folgten dann schnell weitere Publikationen.

So 1876 durch John Wickham Legg (familiar gehauftes Nasenbluten) und 1896 durch den fran-
zbsischen Arzt Louis Marie Rendu, der den Fall eines Patienten mit haufigem Nasenbluten und
Anamie beschrieb, dessen Vater eine ahnliche Krankheitsgeschichte hatte.

Rendu beschrieb auch die zahlreichen rote Punkte im Gesicht sowie auf Lippen und Zunge des
Patienten. Er erkannte, dass es sich bei dem Krankheitsbild um ein eigenstandiges handelt und
nicht (wie wohl sonst allgemein in dieser Zeit noch angenommen) um eine Form der Bluter-
krankheit (Hdmophilie).

1901 beschrieb der kanadische Arzt Sir William Osler (weil er lange in England und Amerika ar-
beitete, wird er oft auch als englischer oder amerikanischer Arzt bezeichnet) die Krankheit an-
hand eines Falles und dreier Familien. Er stellte auch den Zusammenhang zwischen den &u-
Rerlich sichtbaren Teleangiektasien und der Beteiligung innerer Organe her.
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Und schliellich verwendete der Arzt Frederick Parkes Weber in einer Verdffentlichung in ,The
Lancet® erstmals den Begriff Rendu-Osler-Weber-Syndrom, um die Krankheit zu benennen.

1909 folgte dann in einer Veroffentlichung des John Hopkins Hospitals (an dem Sir William Os-
ler lange Zeit wirkte) die Beschreibung der Krankheit unter Verwendung des Begriffs Hereditare
Hamorrhagische Teleangiektasie durch den Arzt F.M. Hanes.

| Gemeint ist immer dieselbe Krankheit
o Morbus Osler
e Osler’s diseas
o Multiple hereditary teleangiectases with recurrent hemorrhage
» Babingtons’s diseas
e Sutton’s diseas
o Osler-Rendu-Weber-Syndrom
o Familidre Hdmorrhagische Teleangiektasie
¢ Hereditédre Hamorrhagische Teleangiektasie

Aber nicht nur Arzte waren aktiv!

1991 wandte sich eine Betroffene an die Zeitschrift ,Neue Post", in dieser wurde ein kleiner Be-
richt veréffentlicht und von Betroffenen in Miinchen gelesen.

Dort wurde Frau Gorbahn aktiv, setze sich mit den Redakteuren der o0.g. Zeitschrift in Verbin-
dung und erreichte einen Kontakt zu der Patientin. Und so tauschten die Damen dann Informati-
onen aus. Weitere kamen dazu und in Minchen fand sich ein kleiner Kreis Betroffener zusam-
men, der bald auch Kontakt zu Klaus Hanselmann aufnahm.

1995 flhrte Klaus Hanselmann regen Schriftverkehr mit der Zeitschrift Tina und veréffentlichte
dort eine kurze Anfrage, woraus sich Kontakte zu anderen Betroffenen ergaben.

Lesen wir in seinen Worten wie es weiter ging.

— Bericht uber die Griindung und Entwicklung der bundes-
?ﬂ? ; weiten Morbus-Osler-Selbsthilfe e.V.

Die Griindung der ersten bundesweiten Morbus Osler Selbsthilfe e.V.
erfolgte am 3. Mai 1997.

Vorausgegangen war die Griindung der ersten Morbus Osler Selbst-
hilfegruppe in Niederkriichten (NRW) mithilfe von Prof. Dr. med. Peter
Helmich, dem 1. Lehrstuhlinhaber fur Allgemeinmedizin an der Uni-
versitatsklinik in Dusseldorf und Grinder der 1. Selbsthilfe-Kontakt-
stelle-Bruggen ( BIS ) im Kreis Viersen.

Prof. Dr. Helmich erkannte vor Uber 30 Jahren schon, wie wichtig
Selbsthilfe-Gruppen und -Organisationen sind.

1
Klaus Hanselmann . . _— : .
1 Vorsitzender 1997-2016 | 1996 wurde die Selbsthilfeorganisation aus eigener Betroffenheit her-
Ehrenvorsitzender aus von mir ins Leben gerufen. Gleichzeitig nahm ich auch Kontakt
zur o. g. Selbsthilfe-Kontaktstelle in Briiggen/Niederrhein auf.

Ich selbst erfuhr erst im Alter von 53 Jahren - nach 23 Jahren unklarer Diagnosestellung - dass
ich an Morbus-Osler erkrankt bin.

Von genetischer Fehlbildung der Gefalie hatte ich bis dahin nichts gehdrt. In den Jahren vorher
lauteten die Diagnosen des Ofteren chronische Erkrankung, rezidivierende Epistaxis oder unstill-
bares Nasenbluten.

Informationsschriften oder Ahnliches waren nicht zu finden.
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Das brachte mich zum Entschluss selbst aktiv zu werden, da ich davon ausging, dass auch an-
dere Betroffene derartige Probleme haben.

Es wurden Kontakte iber Rundfunk und Fernsehen gesucht, z. B. durch Auftritt in der Gesund-
heitssendung ,Hallo wie geht's?*, die im Siidwest Fernsehen damals lief.

Diese Sendung sahen viele Personen, das trug dazu bei, dass die Krankheit ins Gesprach kam.
Und alsbald gingen viele Anschreiben und Briefe ein.

Die erste gemeinsame bundesweite Tagung fand am 3. Mai 1997 in Briggen (Niederrhein) statt.
57 Personen, Betroffene mit ihren Angehdrigen aus dem gesamten Bundesgebiet, fanden den
Weg nach Briggen (Niederrhein), um die "bundesweite Selbsthilfe e.V. " zu griinden.

Als erste Referenten konnten Herr Dr. Fischer (damals UNI-Klinik Essen - heute Prof. in Heidel-
berg) und Herr Dr. Geisthoff (heute Prof. an der HNO-UNI-Klinik Essen) gewonnen werden.
Herr Dr. Fischer stellte sich auch fir die Mitarbeit im ersten Vorstand zur Verfligung. Nach 2
Jahren und bis heute folgte Herr Dr. Urban Geisthoff als 3. Vorsitzender.

Die Finanzierung wurde durch die Krankenkassen und die Jahresbeitrage der Mitglieder gewahr-
leistet und gesichert. Der Gesetzgeber hat aullerdem vor einigen Jahren die Unterstitzung von
Selbsthilfegruppen im Gesetz verankert.

Offentlichkeitsarbeit:

Nach vielen Veréffentlichungen in Presse, Fernsehen und Veranstaltungen mit jahrlichen Tagun-
gen wurde der Verein von Jahr zu Jahr grof3er. Einige Personen und Betroffene aus dem benach-
barten Osterreich, der Schweiz, aus Schweden, Finnland und Ruménien fanden den Weg in die
Selbsthilfe und wurden Mitglieder. Auch Arzte schlossen sich an, wurden Mitglieder und unter-
stitzen die Arbeit der Selbsthilfe.

Heute kann gesagt werden, dass durch die Selbsthilfe sehr viel erreicht wurde. Endlich war fir
viele betroffene Menschen eine Anlaufstelle geschaffen worden. Es konnten nun Erfahrungen
ausgetauscht werden und jeder war auf einmal froh, feststellen zu kénnen, dass er mit der Er-
krankung nicht alleine war. Die psychische Unterstlitzung der Menschen spielte hierbei eine sehr
grofRe Rolle.

In den letzten Jahren wendeten sich viele enttduschte Mitmenschen an die Vorsitzenden. Sie
erhielten zum Teil erst durch “die Morbus Osler Selbsthilfe” die erste richtige Aufklarung tber ihre
Krankheit. Die jahrlich stattfindenden Tagungen zeigten immer wieder, mit welchem Interesse die
Betroffenen und ihre Angehdrigen den Vortragen der Referenten zuhorten. Es wurde stets die
Gelegenheit genutzt, Kontakte zu anderen Personen aufzunehmen und mit den anwesenden
Arzten im Anschluss an die Vortrage lange zu diskutieren. Durch die Zusammenarbeit von Selbst-
hilfe e.V. und Arzten lernen beide Gruppen immer wieder dazu.

Durch viele 6ffentliche Auftritte in den letzten Jahren wurde die Krankheit "Morbus Osler” bekann-
ter gemacht. In den 19 Jahren seit der Griindung wurden viele Kontakte zu Kliniken und Arzten
hergestellt. Mit groRem Erfolg haben sich einige Kliniken auf Morbus Osler eingestellt und sich
zum Teil in Zentren vernetzt.

Heute sind wir in der glicklichen Lage, Personen, die Hilfe suchen, auf diese Kliniken gezielt
hinweisen zu kénnen oder ihnen je nach Auspragung der Erkrankung auch gezielt Namen von
Experten nennen zu kénnen.

Durch die Flyer, die verschickt werden und bei Arzten und an Kliniken ausliegen, werden die
Menschen, die Hilfe brauchen informiert. Sie treten mit Vertretern der Selbsthilfe in Kontakt und
werden beraten, ein Erfahrungsaustausch findet statt.

Vor 20 Jahren wussten viele Arzte mit der Erkrankung “Morbus Osler” nichts anzufangen. Die
Erkrankung war ihnen nicht bekannt. Auch heute hért man teilweise noch: ,Morbus Osler* kenn’
ich nicht, was ist das?

1996 folgte ich der Einladung eines mir gut bekannten Arztes, der mich gebeten hatte, mit seinen
Studenten und angehenden Arzten in der UNI-Klinik Diisseldorf iber meine Erfahrung mit der
Krankheit "Morbus Osler” zu sprechen.

Kontakte zu Arzten herzustellen war eine der wichtigen Aufgaben, weil die ja mit den betroffenen
Patienten haufig zu tun haben.
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Um die Krankheit noch einem gréeren Kreis bekannt zu machen, forcierten Michael Paschke
(seit 2001 dabei und 2. Vorsitzender bis zu seinem Tod 2014) und ich den Einbezug neuer Me-
dien. So kénnen heute Betroffene die Homepage (www.morbus-osler.de) besuchen, vieles nach-
lesen und sich informieren.

Das Internet ist fir alle in den letzten Jahren zu einer groRen Hilfe geworden. Montags treffen
sich Menschen im Chat. Erfahrungen werden ausgetauscht und somit wird auch durch personli-
che Kontakte informiert.

Die Apotheker Zeitung hat in den vergangenen Jahren zwei Artikel Gber Morbus Osler veréffent-
licht.

Dies ist eine Zeitung, die von vielen - besonders alteren Mitblrgern - gelesen wird. Die vielen
anschlieBenden Anrufe bei mir spiegelten dies wider.

Auch Presse, Fernsehen und Rundfunk berichteten immer wieder (iber unsere seltene Krankheit.

Klaus Hanselmann

20 Jahre Morbus Osler Selbsthilfe = 20 Jahre Leitung durch Klaus Hanselmann

Als er 1996 die erste bundesweite Selbsthilfegruppe griindete, war noch nicht abzusehen, was
sich daraus entwickelt.

Uber 20 Jahre hat Klaus Hanselmann nun diese Gruppe gefiihrt, hat die Vereinsgriindung initi-
iert und den Verein als 1. Vorsitzender geleitet.

Aber — Selbsthilfe ist ja mehr als die Organisation und Leitung der Gruppe.
Selbsthilfe der Gruppe bedeutet auch stets die Hilfe der Aktiven fur Betroffene, sich selbst zu
helfen.

Unermidlich hat Klaus Hanselmann sich dieser Aufgabe 20 Jahre lang gestellt.

Er hat unzahlige Kontakte aufgenommen, unzéhlige Telefongesprache gefihrt, zwischen Pati-
enten und Arzten vermittelt und stets neue Ideen entwickelt.

Mit dabei stets seine Frau Sieglinde. Sie war immer auch eine warmherzige und freundliche An-
sprechpartnerin. Wenn Klaus mal nicht da war oder wenn ihn die Krankheit nicht aktiv sein liel3.

Wann immer man im Verein von Klaus Hanselmann spricht, gemeint ist der Doppelpack Sieg-
linde und Klaus.

Sie bleiben uns hoffentlich noch
lange als Ratgeber, Helfer und An-
sprechpartner erhalten.

Bild: Bundestreffen 2016, Berlin

Christina Grabowski, 1. Vorsitzende (Mitte),
bedankt sich bei Sieglinde und Klaus Hansel-
mann fur ihre Arbeit und ernennt Klaus zum
Ehrenvorsitzenden.
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Nationale und internationale Vernetzung

Seltene Krankheiten haben den Nachteil (wen wundert’s), dass es im direkten Umfeld nur wenige
Betroffene gibt. Ein bundesweiter Zusammenschluss ist deshalb sinnvoll.
Weitere Kontakte zu Betroffenen lassen sich im naheren und weiteren Ausland kniipfen.

Bereits in den Anfangen der Morbus Osler Selbsthilfe in Deutschland gab es auch Kontakte zur
amerikanischen Vereinigung von Morbus Osler Betroffenen, einer duf3erst rihrigen Selbsthilfeor-
ganisation.

Die HHT Foundation USA (heute CureHHT) war auch wesentlich an der internationalen Vernet-
zung von Facharzten beteiligt. Unter anderem ist ihr auch ein Treffen von Fachéarzten auf der
Insel Curacao zuzuschreiben, auf dem eine einheitliche Festlegung zur Diagnose der Krankheit
festgelegt wurde, die sogenannten Curacao-Kriterien (Juni 1999, Scientific Advisory Board of the
HHT Foundation International, Inc.).

Weitere Kontakte zu neu gebildeten Selbsthilfegruppen in Irland, Spanien und Italien folgten. Mit-
glieder der dortigen Gruppen waren auch bereits mehrfach auf Tagungen und bei Treffen in
Deutschland.

Dariiber hinaus war und ist die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. jedoch auch Ansprechpartner fir
viele Betroffene aus anderen Landern, in denen Selbsthilfe noch nicht etabliert ist und oft auch
noch wenig Informationen zur Krankheit vorliegen.

Einige davon wurden sogar Mitglied in der Selbsthilfegruppe und kommen zum Teil sehr regel-
maRig zu den Bundestreffen. Neben Mitgliedern aus Osterreich und der Schweiz kénnen wir zum
Beispiel nahezu auf jedem Treffen auch Stina begriiRen, die es sich nicht nehmen lasst, den
jeweiligen Entfernungsrekord aufzustellen.

Sie reist namlich aus Finnland an.

Die innereuropéische Vernetzung der HHT- Betroffenen nimmt immer mehr Fahrt auf, hier war
unsere Selbsthilfegruppe stets aktiv beteiligt und wird es in Zukunft sein.

Internationale Vernetzung:
2006 auf der Tagung in
Grevenbroich

v.l.n.r: Mike Nolan, HHT Ir-
land; Klaus Hanselmann,
Prof. Dr .Robert White jr.
(USA)
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Europaische Morbus Osler Selbsthilfegruppen

Frankreich

AMRO FRANCE HHT

Assoclation Malades Rendu-Osler

Italien

Spanien
Norwegen
Grol} Britannien
Danemark. SRR S,
b
\‘b -~
~ =]
‘;4’ ;Q..‘
r e Ry
¢ LE] Hﬂ\x

Angestrebt und im Aufbau, der innereuropédische Zusam-
menschluss der HHT-Patienten-Hilfsorganisationen.
europe

Federation of HHT Patient Organizations

oD

Zur Patientenselbsthilfegruppe der USA unterhalten wir enge Beziehungen. C u r e

Dieser Austausch wird auch weiterhin wichtig und hilfreich bleiben. I I l
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Netzwerker

Viele Menschen sind am Aufbau und Unterhalt von Netzwerken beteiligt. Und alle sind wichtig.
Trotzdem wollen wir hier zwei Personen besonders erwahnen.

Prof.Dr. Urban Geisthoff
3.Vorsitzender 1999-heute

Prof. Dr. Urban Geisthoff ist Facharzt fur Hals-Nasen und Oh-
renheilkunde

und war bereits auf dem ersten Bundestreffen 1997 als Referent
dabei.

1999 stellte er sich dem Verein als 3. Vorsitzender zur Verfigung.
Die Funktion, die er bis heute innehat.

Die Selbsthilfegruppe, aber auch alle nicht organisierten Betroffe-
nen und die Facharzteschaft profitieren von seinen zahlreichen
Veroffentlichungen, Zusammenfassungen und Schriften.

Stets hat er sich auch engagiert und mit grolem Einsatz internati-
onal betatigt und verfligt so Uber eine profunde Kenntnis der
Krankheit Gber alle Fachgebiete hinweg, aulerdem war er auch
an der Erstellung der ersten internationalen Leitlinien zur Diag-
nose und Behandlung der HHT beteiligt.

Aufgrund seiner guten Kontakte ist es ihm auch stets gelungen,

auf den Bundestagungen hervorragende Fachvortrdge einheimischer und oft auch international
bekannter engagierter Facharzte zu organisieren.

Und wir verdanken ihm nicht nur gute Ubersetzungen von Fachvortrédgen auf Tagungen, sondern
auch den Zugang zu internationalen Fachinformationen, die er ebenso gekonnt libersetzt.

Ganz besonders wichtig ist jedoch auch sein Einsatz, wenn im besonderen Fall die Fachmeinung
anderer Arzte oder gar internationaler Kapazitaten gefragt ist. Er kennt sie und vermittelt. Und
gerade das ist bei einer seltenen Krankheit mit noch selteneren Detailauswirkungen von grof3er

Bedeutung.

Michael Paschke T
2. Vorsitzender 2001-2014

Michael Paschke

Michael Paschke war ein aulert rihriger Geist. Als selbst Be-
troffener kannte er sich mit der Krankheit bestens aus. Durch seine
Initiative sind viele der zahlreichen Schriften, Flyer und Hilfsmittel
entstanden, die Mitgliedern und anderen Betroffenen helfen, sich
Uber die Krankheit zu informieren.

Jahrbicher, Rundbriefe und der Patienten-USB-Stick stammen
ebenfalls aus seiner Feder und auch der Internetauftritt wurde von
ihm betreut.

Daruber hinaus war er aber auch unermudlicher Botschafter der
Selbsthilfegruppe in nationalen und internationalen Zusammen-
schlissen von Patientenorganisationen.

In der Achse (Allianz chronischer seltener Erkrankungen) war er
Vorstandsmitglied und der Zusammenschluss der HHT-Selbsthil-
fegruppen in Europa konnte mit durch sein Wirken entstehen. Er
wurde 2013 sogar zum Vorsitzenden gewahlt.

Sein plétzlicher Tod 2014 hat dieses Schaffen jah beendet und eine grof3e Liicke hinterlassen —

bis heute.
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Die Vorstande

Gemal der Vereinssatzung wird der Vorstand der Morbus Osler Selbsthilfe alle zwei Jahre neu
gewahlt.

In den 20 Jahren des Bestehens war zum Teil groRe Kontinuitat zu verzeichnen, aber es kamen
auch immer wieder neue Gesichter hinzu.

Jahr | 1.Vorsitz 2.Vorsitz 3.Vorsitz Kassenwart Schriftflihrer
1997 |Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt | Dr. Markus Fischer | Hartwig Krupke Annette Brinkmann
1998 |Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt | Dr.Markus Fischer | Hartwig Krupke Annette Brinkmann
1999 | Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt |Dr.Markus Fischer | Hartwig Krupke Annette Brinkmann
Dr. Urban Geisthoff
2000 |Klaus Hanselmann |Heinz Rothschmidt | Dr. Urban Geisthoff | Hartwig Krupke Annette Brinkmann
2001 |Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt |Dr. Urban Geisthoff |Hartwig Krupke Annette Brinkmann
Rolf Singenstreu Michael Paschke
2002 | Klaus Hanselmann |Heinz Rothschmidt | Dr. Urban Geisthoff | Rolf Singenstreu Michael Paschke
2003 | Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt | Dr. Urban Geisthoff | Rolf Singenstreu Michael Paschke
2004 | Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt | Dr. Urban Geisthoff | Rolf Singenstreu Michael Paschke
2005 |Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt | Dr. Urban Geisthoff | Rolf Singenstreu Michael Paschke
2006 |Klaus Hanselmann | Heinz Rothschmidt | Dr. Urban Geisthoff | Rolf Singenstreu Michael Paschke
2007 |Klaus Hanselmann |Heinz Rothschmidt |Dr. Urban Geisthoff | Rolf Singenstreu Michael Paschke
Michael Paschke BIS Hans-Wolf Hoffmann
2008 | Klaus Hanselmann | Michael Paschke Dr. Urban Geisthoff | BIS Hans-Wolf Hoffmann
2009 |Klaus Hanselmann | Michael Paschke Dr. Urban Geisthoff |BIS Hans-Wolf Hoffmann
Markus Heller
2010 |Klaus Hanselmann | Michael Paschke Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Hans-Wolf Hoffmann
2011 | Klaus Hanselmann | Michael Paschke Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Hans-Wolf Hoffmann
2012 | Klaus Hanselmann | Michael Paschke Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Hans-Wolf Hoffmann
2013 |Klaus Hanselmann | Michael Paschke Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Hans-Wolf Hoffmann
Gunter Dobrzewski
2014 | Klaus Hanselmann | Michael Paschke Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Glinter Dobrzewski
Christina Grabowski
2015 |Klaus Hanselmann | Christina Grabowski | Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Gunter Dobrzewski
2016 |Klaus Hanselmann | Christina Grabowski | Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Glinter Dobrzewski
Christina Grabowski | Ralf Schmiedel
2017 | Christina Grabowski | Ralf Schmiedel Dr. Urban Geisthoff | Markus Heller Glinter Dobrzewski

Neben wichtigen Kontrollfunktionen gibt es weitere Unterstutzer fir die Arbeit des Vorstandes

Weitere Funktionstrager

Jahr Pressesprecher Kassenprifer
1997-1998
1999-2000
2001-2002 Helmut Friedrich R.Hilmer,
G.Linnemann
2003-2004 Helmut Friedrich R.Hilmer,
H.Hilmer
2005-2006 Helmut Friedrich R.Hilmer,
G.Linnemann
2007-2008 Helmut Friedrich Markus Heller
Hans-Wolf Hoffmann
2009-2010 -- Elfie Weinert
Volker Reiche
2011-2012 Kerstin Blschen Elfie Weinert
Ginter Dobrzewski
2013-2014 Kerstin Blschen Hans-Wolf Hoffmann
Elfie Weinert
2015-2016 Kerstin Blschen Hans-Wolf Hoffmann
Gisela Paschke
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Der aktuelle Vorstand (bei der Verabschiedung
von Klaus Hanselmann aus dem Amt des 1.
Vorsitzenden auf der Bundestagung 2016 in
Berlin-K&penick).

v.l.n.r: Ralf Schmiedel, 2. Vorsitz, Hans-Wolf
Hoffmann, Kassenpriifer, Markus Heller, Kas-
senwart, Sieglinde Hanselmann, Christina
Grabowski, 1.Vorsitz, Klaus Hanselmann, Eh-
renvorsitz, Gunter Dobrzewski, SchriftfUhrer,
Prof. Dr. Urban Geisthoff, 3. Vorsitz.

Logos der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.

M'Osler

www morbus-osler.de

links: ab 1999

rechts: ab 2004

Morbus

sle I" Selbsthilfe e.v.

und seit 2007

Entwicklung der Mitgliederzahl

Mitglieder
700 s4g) 508 606
565 975 ’-—r
s 526 540/"
geanderte Zahlung Familienmitgliedschaft 505/’
500 e
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400 1 352’3?"/
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300 -
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100
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Mitgliedsbeitrage

ab 1997 Einzelmitgliedschaft
Familienmitgliedschaft
ab 2001 Einzelmitgliedschaft

Familienmitgliedschaft

ab 2002 Umstellung auf Euro mit Erhéhung

20,-- DM
30,-- DM
30,-- DM
40,-- DM

Einzelmitgliedschaft ~ 30,--DM =15,34 €> 16,-- €
Familienmitgliedschaft 40,-- DM =20,45€> 21,--€

seit 2005 Einzelmitgliedschaft
Familienmitgliedschaft

20,--€
25,--€

Viele Mitglieder férdern die Arbeit der Selbsthilfe jedoch durch einen freiwillig er-

héhten Mitgliedsbeitrag.

Jahrestagungen

Zum Vereinsleben gehort eine jahrliche Hauptversammlung der Mitglieder. Der Morbus Osler
Selbsthilfe ist es aber darliber hinaus immer gelungen, zusammen mit der Hauptversammlung
auch ein Jahrestreffen zu organisieren, woran neben den Mitgliedern auch andere Betroffene und

Familienmitglieder teilnehmen kénnen.

Neben regem Erfahrungsaustausch ist dabei auch das miteinander Feiern wichtig.

Highlights waren aber stets auch die zahlreichen Fachvortrage.

Jahrestagungen der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.

03.05.1997 Bruggen, Hotel ,Briggener Klimp*

13.06.1998 Niederkrichten, Hotel ,Zur Kapelle an der Heide*
17.04.1999 Recklinghausen, AOK

15.04.2000 Budenhausen, Kongresszentrum des ZDF
07.04.2001 Mainz, Rathaus

26./27.04.2002 Homburg/Saar

04.-05.04.2003 Berlin, Europaische Akademie

23.-24.04.2004 Sarstedt, AOK Bildungszentrum

29.-30.04.2005 Hersbruck, AOK Bildungszentrum
21.-22.04.2006 Grevenbroich, AOK Bildungszentrum
20.-21.04.2007 Waldheim (Sachsen), AOK Bildungszentrum
11.-12.04.2008 Pfedelbach, AOK Bildungszentrum
27.-29.03.2009 Bad Zwischenahn, Tagungshotel ,Haus am Meer*
19.-21.03.2010 Halberstadt, Tagungshotel ,Spiegelsberge*
08.-10.04.2011 Berlin-Spandau, Johannesstift

27.-29.04.2012 Rieden, ,Gut Matteshof*

26.-28.04.2013 Goslar, Tagungshotel ,Der Achtermann®
02.-04.05.2014 Koénigswinter, Arbeitnehmer-Zentrum*®
01.-02.05.2015 Frankfurt, Landessportschule Hessen
22.-24.04.2016 Berlin, Tagungshotel ,Miggelsee*
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Die Morbus Osler Stiftung

Die erfolgreiche Arbeit der Morbus Osler Selbsthilfe

wird erganzt durch die Morbus Osler-Stiftung. M O r b u S

Da es dem Verein wegen des Vereinsrechts und der
Forderrichtlinien der Krankenkassen nicht moglich ist, )
Vereinsmittel fiir die Forschungsférderung einzuset- S e r Stlftung

zen, wurde 2004 die Morbus Osler-Stiftung gegrindet.

Viele Mitglieder haben bei der Grindung mitgeholfen und mit einer Ersteinlage zum Aufbau des
Stiftungskapitals beigetragen.

Durch weitere Zustiftungen ist das Kapital stetig angewachsen. Es betragt inzwischen rund
155.000 €; als néchstes Ziel wird die 200.000 €-Marke angestrebt.

Trotz der aktuellen Niedrigzinsphase ist es durch eine langfristige, weitsichtige Anlagenstrategie
gelungen, relevante Zinsertrage zu erzielen. Auf diese Weise wird eine kontinuierliche sichere
Forderung von Projekten ermdoglicht.

Die Stiftung hat bislang 3 Projekte geférdert bzw. fordert sie aktuell:

1. Nachweis der Anwendbarkeit der Blutserum IR-Spektroskopie zur Diagnose der Here-
ditiren Hamorrhagischen Teleangiektasie
Das Projekt ist beendet.
Der wesentliche Projektbeitrag der Morbus Osler Stiftung lag in der finanziellen und prakti-
schen Unterstitzung, um die nétigen Blutproben zu beschaffen und zu versenden.
Mit dem Projekt konnte eindrucksvoll gezeigt werden, dass die Blutserum IR-Spektroskopie
als neue Diagnosemaoglichkeit tauglich ist.
Die praktische Nutzung erfordert nun allerdings weitere Forschungen und Nachweise.
Die Ergebnisse des Projektes konnten in einer Fachzeitschrift wissenschaftlichen Kollegen
und der Offentlichkeit zugénglich gemacht werden

(https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/1750-1172-8-94 ).

2. Einheitliches Therapiekonzept fiir die Therapie mit Bevacizumab beim Morbus Osler

Das Projekt soll dazu dienen, die Erkenntnisse aus verschiedenen Behandlungsversuchen mit
Bevacizumab zu bindeln, um zu einem abgestimmten Behandlungsablauf zu kommen. Hier-
fur sind Dokumentationssysteme erforderlich.

Das Projekt lauft.

Uber die Erfolge und Ergebnisse wird laufend berichtet.

Die Morbus Osler Stiftung beteiligt sich an den Gesamtkosten mit einem jahrlichen Fixbetrag.
Eine Verdffentlichung erster Ergebnisse in einer Fachzeitschrift ist erfolgt.

(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23485837).

3. Wissenschaftliche Studie zu einem Nasenspray, das das Nasenbluten bei Morbus Os-
ler-Patienten reduzieren soll

Es handelt sich um die klinische Priifung eines Arzneimittels (Propranolol, ein Betablocker),
das speziell bei Morbus Osler Patienten angewendet wird.

Die Stiftung hat die finanzielle Unterstiitzung dieses Projekts bewilligt.

Die Studie ist noch nicht abgeschlossen.

Die 3 Projekte verdeutlichen die grole Bedeutung der Stiftung.

Da es sich bei Morbus Osler um eine seltene Erbkrankheit handelt, steht die Forschung zu dieser
Krankheit nicht im Vordergrund der Wissenschaft und der Pharma-Unternehmen.

Hier kann die finanzielle Unterstltzung durch die Stiftung eine wichtige Anstol3funktion geben.
Umso bedeutsamer sind Spenden und Zustiftungen fur die Morbus Osler Stiftung.
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Ziele und Zwecke der Stiftung:

a) Forderung der wissenschaftlichen Forschung Uber die Entstehung, den Verlauf, die Praven-
tion, die Therapie sowie sonstige Aspekte des Morbus Osler

b) Férderung der fachlichen Fortbildung der Arzte und des &rztlichen Hilfspersonals zu allen
Aspekten des Morbus Osler

c) Aufklarung der Offentlichkeit Gber ,Morbus Osler* sowie liber Moglichkeiten der Vorsorge
und Therapie

d) Forderung von Initiativen, die dazu dienen, Betroffene und deren Familien zu beraten, auf-
zuklaren und zu unterstiitzen sowie Ermdglichung von medizinischen Behandlungen.

Daruber hinaus legen die Forderrichtlinien der Stiftung fest, was und wie geférdert wird. Die
Forderrichtlinien sowie die Stiftungssatzung sind auf der Homepage www.morbus-osler.de un-
ter ,Stiftung“ einzusehen.

Guter Anfang — offenes Ende

Mit der Morbus Osler Selbsthilfe e.V. wurde fur Deutschland eine Selbsthilfeorganisation geschaf-
fen, die mit Betroffenen fur Betroffene wirkt.

Der Anfang ist gemacht. Die ersten 20 Jahre des Vereinsbestehens sind eine Erfolgsgeschichte.
Aber — die Krankheit ist deshalb nicht Gberwunden.

Es wird auch in Zukunft Betroffene und mitbetroffene Angehérige geben.

FUr sie alle ist es wichtig, am Ball zu bleiben. )

Erkenntnisse férdern, Wissen bilden und biindeln und das Wissen an Arzte, Fachpersonal und
Organisationen weitergeben wird weiter wichtige Aufgabe der Selbsthilfe bleiben.

Ganz besonders wichtig bleibt es aber, neu Betroffene zu informieren und zu stiitzen.

Selbsthilfe eben!

Der Verein wird noch lange gebraucht!

Gerne nehmen wir Spenden und Zustiftungen entgegen

Spende an die Morbus Osler Selbsthilfe  Unterstlitzen Sie die Arbeit der Morbus Osler Selbst-

hilfe e.V.

BIC: DE14 3126 1282 7600 9370 19

IBAN: GENODED1EHE

StNr: 102/5856/0888 Finanzamt Viersen
Spende an die Morbus Osler Stiftung Unterstltzen Sie die Arbeit oder die Projekte der Mor-

bus Osler Stiftung

BIC: DE18 3705 0198 1901 0370 34

IBAN: COLSDE33

StNr: 102/5856/0888 Finanzamt Viersen
Bitte Kennzeichnen: Spende = Spende an die Selbsthilfe oder Stiftung fir die aktuelle

Tagesarbeit

Projektspende = Spende zur Unterstiitzung eines speziell bezeich-
netes Projekt.

Zustiftung = Erhéhung des Stiftungskapitals
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