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Sehe geehrte Mitgliedar,

fast alle won uns kennen es: Das Masenbluten st oft
das erste Seichen des Morbus Osler, Es kann in sehr
unterschiedichen Haufigkeiten und Starken avuttreten.
Es kann kaum stdren. dwe Lebensqualitdat sehr ein-
schranken oder gar berufsuntahig machen. Eine opli-
mala, aul Daver Hailung ingende Behandlung gibt
a5 isher leider nicht, Es gibt jedoch aine Vielzah! von
Ansdtzen sur Linderung. Die maisten von uns wenden
schon irgendwie einmal versucht haben, die MNase
selbst auszustopfens, um der Blutung Herr zu wer-
den, In diesem Jahr wollen wir dies zum zentralen
Punkt dar Vesanstaltung machen. Wir wollen K”-
schiedene Tamponadenmateralien worstellen L.
prstmals daben auch die Moglichkeit zu prakiischen
Usungen geben. lch bin selbst gespannt, holle aber,
dass wir bai diesem Thema eine Menge | Tipps und
Tricks" von den Fachleuten und durch dan Austausch
urlereimander lermen kinnen - denn wiele sind im
Laufe ihrer Erkrankung selbst zu Fachlauten gewwor-
den. Wir sind sehr froh, Frau Professor Muller aus
Leipzig gewaonnen zu haben, die als Yerdraternn aus
dar Region dber die Efabrungen mit operativen
Behandlungen des Nasenblutens sprechan wird.

Ez gibtl dres weitere, sehr interessante und neus
Funkte, die wir in diesem Jahr ansprechen wollen:
Jeder wall, dass die Erkrankung nicht nur die
Batroffenen selbst barihrt, sondern mehr oder weani-
gar auch Avswirkungen auf die Familie und die
Angehirigen hat, Erstmals soll am Aberd in ainer
Diskussionsrunde  ein Edabrungsaustavsch hierzu
stattfindan,

Zur Erkrankung gehat avch die Moglichkeit, -:Iies.er\.n
die Kinder weiterzugeben. Ein Thema, wozu sich wahl
Jedder von ung schon einmal Gadanken gamacht hat,
kit Professar Henn, dar vor zwei Jabren in Hersbruck
sprach, haben wir eine Studie hierzu durchgefithn,
deren erste Ergebnisse wir jetzt hiiren und diskulieren
willan,

002 berchtete gin Meurologe auf der Jahrestagung
i Homburg auch ubes HirpgefaRmissildungen wund
zesgte hierzu ein Video sur operaliven Tharapne,

Wihrend bel der Lunge heutzutage fast nor noch

embolisian { Katheter”) wird, ist die Lage bei Him-

gefdltmissbildungan schwierger. Hier gibt es die

Moglichkeiten der Embalisation, Operation und

Hasirahlung. Herr Professor Reith word bed diesem

schwiengan Thema zur Miglichkeit der Embalisation

sprechen.

Selbsthilfe febt won unseremn Engagament. Stiflung

und Behandlungsdatenbank sind Instrumente dieses

Emgagements, uber die wir auch sprachen wollan.

Irn Werglaich zum Jubilium vor einem Jabr klingt das
“~gramm vielleicht nicht spekiakulir. Aber wir haben

& sichilich in dwesem Jahe wieders praktische Themen

ausgesucht, die uns tagtaglich begleiten oder uns

innrlich Baschalligen. lch hofie, dass auch Sie davoen

profitieren weardan.
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Klaus Hanssdmann (1. Vorsitlzender Selbsthilie)
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Moderaton des allgemainen Tailes:
. Hansaimann

Wissenschaftliche Leituno:

LI Gaisthaff

1630 Bagrifung, Programmibeginn
{ 15 Jahrashauptversammiurg

1800 Im Blickpunkt: Angehirige von
Errankten mit Maorbus Osler, Eine
maderierts Diskussion zom Austaosch
und arsten Erfassung von Efahningen
R DAmealic

Spdter  gemitliches Beisarmmensain, gesellschalt
lickes Programm, Abendessen,
Maglichkeit den Helerentan Fragen zu
stellen, Effahrungen auszutauschean

‘Samstag, 21. April 2007

Vorher  Frdhstiick

{900 Begriifung
K. Hanselann

049:05 Grulbworl: Schinmber der Tagung
Blirgemeistar von Waldheim
Sleflan Blech

15 Genetische Diskriminienng beim
Forbis Csler
0. Kriilrrann

10:00 Porbues Oslar-Stiftung: Aktuelies
V¥ fAeiche, 5. Gottwald

115 Embolisation von
Hirngafdbmsstddungen
W Reaith

11:00 Die Behandlungsdatenbank —
Information und Mutzen fie alle
K. Hanselmann, UL Geisthoif

11:15 Operative Behandlung des
Masenbdulens
H. Miier

12200k Gameinsames Mittagessen

1315 Salbsttamponade beaim Masenblulen -
eine praklische Anleltung zum
Mitmachean
LI Geisthoft, H. Mle, HoGG Spoeinze),
o Muier, B Flelder

15:00 Kaffes und Ausklingen der Tagung

Der oben angegebene Zeitplan ist nur aine Richtschnur.
Meben den Vortrégen ist viel Zeit fiir Diskussionen ein-
geplant. Da deren LAnge schlecht abzusehen ist, kann
a5 saln, dass Vortrige verlegt werdan.



