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Vorwort

Morbus Osler (international gebrauchliche Bezeichnung: HHT, fir
Hereditare hamorrhagische Teleangiektasie) ist eine seltene Krank-
heit, die beziiglich Symptomen und Auswirkungen sehr unterschied-
lich zutage ftritt.

Oftmals ist es deshalb schwierig, sie zu erkennen und die jeweils in-
dividuell richtige Behandlung zu finden.

Wegen der Seltenheit der Krankheit wird der Arzt in der taglichen Pra-
xis kaum Berthrung zu Patienten mit Morbus Osler haben, bzw.
Symptome oft nicht zuordnen kénnen.

Die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. hat sich zur Aufgabe gemacht, das
Verstandnis fir die Krankheit, ihre Diagnose und Behandlungsmetho-
den zu fordern.

Ziel ist es, Betroffene umfassend zu informieren — denn nur ein aufge-
klarter Patient kann seine Arzte gezielt informieren.

Gleichzeitig sollen Arzte, medizinisches Personal und Studenten mehr
qualifizierte Informationen an die Hand bekommen.

Darlber hinaus wollen wir auch Hinweise auf weiteres Informations-
material und Informationsmdglichkeiten geben.

Herausragendes Ereignis ist die jahrliche Bundestagung der Morbus
Osler Selbsthilfe e.V., wo regelmaRig Fachvortrdge im Vordergrund
stehen.

Diese Broschire widmet sich deshalb im Wesentlichen dieser Tagung
und gibt die Inhalte der dortigen Vortrage in Kurzform wieder.

Wir hoffen, dass durch das Studium dieser Broschiire die Kenntnisse
wachsen und Betroffenen die Bewaltigung des Alltags leichter fallt.

Fir den Vorstand der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.

Glnter Dobrzewski

SchriftfUhrer
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Hinweis:

Fur die Texte in dieser Broschure zeichnet sich der jeweilige Autor verantwortlich. Zum
Teil sind die Inhalte Wiedergabe von Vortragen, wie sie von Laienseite aus verstanden
wurden. lhr Inhalt gibt nicht die Meinung der Selbsthilfe wieder. Missverstéandnisse kon-
nen nicht ausgeschlossen werden. Bei seltenen Erkrankungen sind Wissen und Ge-
wissheit (Evidenz) oft sehr gering, bei vielen Dingen gibt es auch unter Fachleuten kont-
rare Meinungen. Eine Gewahr oder Haftung von Seiten der Herausgeber kann nicht
Ubernommen werden. Die Texte kénnen nicht als Grundlage fiir Erkennung oder Be-
handlung von Krankheitsbildern herangezogen werden, haben also keinen Charakter
von medizinischer Fachliteratur und ersetzen keinen Arztbesuch.
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Rendu Hereditare
Morbus Osler Hamorrhagische
Weber Teleangiektasie

Was ist Morbus Osler?

Morbus Rendu-Osler-Weber oder hereditéare hamorrhagische Telean-
giektasie — kurz HHT genannt — ist eine seltene, erbliche Erkrankung
der BlutgefalRe und des umliegenden Gewebes. Hierbei kommt es zu
einer krankhaften Erweiterung von Blutgefafien.

Unter anderem weiten sich kleinste Gefalie von Haut und Schleimhaut
und sind anschlieend als stecknadelkopf- bis reiskorngrof3e rote Fle-
cken zu sehen. Diese sogenannten Teleangiektasien kdnnen Uberall
auftreten, finden sich jedoch besonders in Nase, Mund, Gesicht und
den Schleimhauten des Magen-Darm-Traktes.

Da die GefalRerweiterungen sehr verletzlich sind, kann es leicht zu
Einrissen und somit zur Blutung kommen.

Abbildung 1: Normaler
GefalBbaum, wie er im
Bereich unserer Haut und
Schleimhaute vorkommt.
Die gleichmaRige rétliche
Farbung der Haut ent-
steht durch die regelhafte
und gleichmaRige Auftei-
lung dieser GefalRbaume
(Kontaktendoskopische
Aufnahme der Wangen-
schleimhaut)
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Abbildung 2 und 2a:

Beim Morbus Osler gibt es Bereiche der Gefalle, die sich krankhaft er-
weitern. Dies kann ein ganzes Gefal3netz betreffen, wie es auf der vorde-
ren Umschlagseite zu sehen ist, es kann aber auch ein einzelner Gefal-
abschnitt betroffen sein (siehe oben). Ein Haarnadelgefal3 hat sich auf
das Mehrfache seiner urspriinglichen Grofte erweitert, was besonders
beim Vergleich mit einer normalen Gefalschlinge (1) zu erkennen ist. (2
ist eine Luftblase, die zwischen Endoskop und Schleimhaut zu liegen ge-
kommen ist). Das Blut in der Gefal3schlinge ist von aul3en als roter Fleck
— als Teleangiektasie — zu erkennen (s. Abbildung 3).

Abbildung 3: Die GefaRk-
veranderungen sind im
Bereich einer Hand gut
zu erkennen. Es ist gut
vorstellbar, dass es aus
diesen erweiterten Gefa-
Ren bluten kann.

Es kénnen jedoch auch bedeutend gréRere Gefallerweiterungen auf-
treten. Diese entstehen besonders in der Lunge, dem Gehirn und der
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Leber. Die Veranderungen machen sich oft lange Zeit nicht bemerk-
bar, kénnen jedoch z.B. durch Blutungen plétzlich sehr bedrohlich
werden (s.u.).

Die Erkrankung wird autosomal-dominant vererbt. Dies bedeutet,
dass bei einem Elternpaar, bei dem ein Partner Morbus Osler-Patient
ist, im Durchschnitt die Halfte der Kinder - unabhangig vom Ge-
schlecht - betroffen ist. Die ersten Anzeichen der Erkrankung zeigen
sich meist in der Pubertat mit Nasenbluten, bei wenigen Patienten je-
doch auch ohne Nasenbluten und zum Teil viel spater. Mdglicher-
weise gibt es auch Patienten, die genetisch Morbus Osler Patienten
sind, die jedoch nie Anzeichen der Erkrankung zeigen.

Die Diagnose wird Uberwiegend klinisch gestellt (s. Textkasten unten),
genetische Untersuchungen kénnen jedoch entscheidend dazu bei-
tragen. Eine 100%ige Sicherheit 1&sst sich jedoch auch hiermit leider
nicht immer erreichen. Es gibt mindestens vier Gene, die im verander-
ten Zustand (Mutation) zum Krankheitsbild des Morbus Osler flihren
kdnnen. Zwei dieser Gene sind heute bekannt und kdnnen bei Patien-
ten und ihren Familienangehorigen untersucht werden (Endoglin auf
Chromosom 9q und ALK-1 = activin receptor like kinase 1 auf 12 q).

Nasenbluten

90 % aller Menschen mit Morbus Osler haben Nasenbluten. Es be-
ginnt meist in der Pubertdt und kann sehr massive und langwierige
Ausmalie annehmen.

Bei den meisten Patienten kommt es zu einer Einschrankung der Le-
bensqualitat, sogar Arbeitsunfahigkeit kann eintreten. Bei vielen Pati-
enten kommt es zur Blutarmut (= Anamie). Es kann erforderlich sein,
Eisen oder Blut zuzufiihren.

Es gibt eine Vielzahl von Behandlungsmadglichkeiten; in erster Linie
sind hier der Gebrauch von Nasensalbe, die Nasentamponade, die
Laserlichtbehandlung der Gefalerweiterungen und die sogenannte
Dermoplastik zu nennen. Bei dieser Operation wird die erkrankte Na-
senschleimhaut durch anderes Gewebe, z. B. Haut vom Oberschen-
kel, ersetzt. Diese und andere Behandlungsmoglichkeiten fihren hau-
fig zu einer Besserung des Nasenblutens, eine Heilung auf Dauer ist
bis jetzt leider jedoch nicht méglich.
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Lungen

Ungefahr 5 — 30 % aller Morbus Osler Patienten haben grolie Gefalt-
erweiterungen in den Lungen, sogenannte pulmonale arteriovendse
Malformationen (PVAM). Durch diese grolRen Gefallkurzschliisse
kann die Filterfunktion der Lunge fiir Gerinnsel und Bakterien einge-
schrankt oder gar aufgehoben sein. Diese Art von Kurzschluss
(,Shunt“) wird daher auch als ,tickende Zeitbombe* bezeichnet, da hie-
raus lebensbedrohliche Infarkte und Abszesse (Eiterherdbildungen) in
anderen Organen entstehen kdnnen.

Abbildung 4 (links)

Eine Lungengefalfehlbildung
bei einem Betroffenen mit Mor-
bus Osler Durchleuchtungs-
aufnahme).

Abbildung 5 (rechts)

Die gute Nachricht ist, dass sich
die erweiterten Gefale durch
einfache Katheterverfahren ver-
schlieflen lassen. Durch das
Einbringen von Spiralen oder
anderen Implantaten lasst sich
die Gefahr bannen.

Bei arztlichen Eingriffen, insbesondere bei Zahnbehandlungen, kann
es zur Einschwemmung von Bakterien in das Blut kommen. Deshalb
sollten alle Patienten, bei denen eine PVAM vorliegen kénnte, vorher
Antibiotika erhalten. Selbstverstandlich missen die Patienten ihren
Zahn-/Arzt auf die Erkrankung aufmerksam machen. Sie werden dann
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die gleichen Antibiotika erhalten, die bei Patienten mit Herzklappen-
fehlern gegeben werden. Besonders wahrend der Schwangerschaft
kénnen die abnormen GefalRe der Lunge deutlich an Gréfe zuneh-
men. Wenn der Kurzschluss zu grof wird, kann es zu Uberlastungen
des Kreislaufs kommen. Lungenblutungen treten eher selten auf, kon-
nen jedoch lebensbedrohlich sein.

Bei Verdacht auf eine PAVM fiihren Arzte spezielle Réntgenaufnah-
men (Computertomographien (CT)) oder Kernspintomographien des
Brustkorbs, eine Blutgasanalyse oder geeignete Ultraschalluntersu-
chungen durch.

Wenn erforderlich, lassen sich die erweiterten Gefalle durch das Ein-
bringen von Metallspiralen oder kleinen Ballons verschliefen. Man
nennt dies Embolisation. Selten sind jedoch auch grofl3e Operationen
mit Offnung des Brustkorbs angezeigt.

Gehirn

Wie oben erlautert konnen bei Lungengefallerweiterungen (PAVM)
Gerinnsel und Bakterien die Lunge passieren und zu Schlaganfallen
oder Hirnabszessen fihren. Zusatzlich kénnen auch cerebrale

vaskulare Malformationen (= CVM, cerebral bedeutet ,zum Hirn geho6-
rend”, vaskular steht fur Gefal}) auftreten. Auch bei den CVM kdnnen
Blutungen auftreten, man muss jedoch nicht jede CVM behandeln.
Vielmehr sollte stets abgewogen werden, wie grofl3 das Blutungsrisiko

Abbildung 7

Eine  Hirneiterherdbildung
(Abszess) ist mittig im Bild
gut zu erkennen. Solche
Abszesse kénnen verhindert
werden, wenn Lungenge-
fakfehlbildungen beim Mor-
bus Osler friihzeitig erkannt
und behandelt werden.
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Abbildung 7
Eine HirngefaRfehlbildung (kernspintomographische Aufnahmen).

und im Vergleich dazu das Behandlungsrisiko ist. Manchmal kann man
die Gefalifehlbildungen durch Einbringen von Material Gber einen Ka-
theter verschlieRen (Embolisation), manchmal ist es jedoch glnstiger,
sie nach Offnung der Schadeldecke operativ zu entfernen.

Man schatzt die Haufigkeit der CVM auf 5 — 20 %, deshalb empfiehlt
die amerikanische Selbsthilfeorganisation der Morbus Osler Patienten,
dass bei allen Patienten nach dem 12. Lebensjahr eine spezielle Kern-
spintomographie des Kopfes durchgefiihrt werden sollte. Bei Ver-
dachtsmomenten (z.B. Kopfschmerzen oder Lahmungen) kann dies je-
doch bereits friiher sinnvoll sein.

Magen-Darm-Trakt

Besonders ab dem 40. Lebensjahr kann es zu Magen- und Darmblu-
tungen kommen.

Diese Blutungen kénnen geringgradig, jedoch auch sehr heftig sein.
Der Stuhl kann bei starken Blutungen teerahnlich dunkel aussehen
und ,faul” riechen oder mit rotem Stuhl durchmengt sein, bei leichten
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Blutungen koénnen diese Zeichen jedoch unbemerkt bleiben. Manch-
mal bringt erst die Abklarung einer Blutarmut, die vom Patienten meist
als allgemeine Schwache und Muidigkeit verspirt wird, den Arzt auf
die richtige Spur. Zur Abklarung wird dann haufig eine Magen-Darm-
Spiegelung durchgefiihrt. Finden sich dort wenige und geeignete Ge-
falerweiterungen, so kann eine Behandlung mittels Laser, Untersprit-
zung oder elektrischer Verédung oft im gleichen Eingriff durchgefiihrt
werden. Liegen viele Blutungsquellen vor und kommt es zu wiederhol-
ten Blutungen, so kann eine Therapie mit weiblichen Hormonen ver-
sucht werden.

Aufgrund der mdglichen Nebenwirkungen (unter anderem auf das
Herz-Kreislauf-System und Brustbildung bei M&nnern) muss ein sorg-
faltiges Abwagen der Vor- und Nachteile erfolgen.

Leber

Auch in der Leber konnen Gefalkurzschlisse auftreten.

Diese kénnen zu einer Uberlastung des Herzens fiihren, was von den
Betroffenen haufig als Abgeschlagenheit und mangelnde kérperliche
Belastbarkeit - ahnlich wie bei der Blutarmut - empfunden wird. Die
medikamentdse Verbesserung der Herzfunktion wird haufig als erster
Schritt der Behandlung versucht.

Es gibt eine Reihe eingreifender Behandlungen, hier sind insbeson-
dere die Embolisation (s.0.) und die Lebertransplantation zu nennen.
Da die Nebenwirkungen gravierend sein kdnnen, ist hier dhnlich wie
bei den CVM ein sorgfaltiges Abwagen der Vor- und Nachteile erfor-

derlich.

Abbildung 8

Korkenzieherartige GefaRfehlbildun-
gen der Leber beim Morbus Osler
(Kernspintomographie)
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Kriterien zur klinischen Diagnose

Kriterien zur klinischen Diagnostik des Morbus Osler (HHT)
(sog. Curagao-Kriterien)

(erstellt vom medizinischen und wissenschaftlichen Bera-
tungsgremium der amerikanischen Selbsthilfegruppe):

o Epistaxis®
Nasenbluten (spontan und wiederholt)

¢ ,Teleangiektasien®
Typische kleine GefaRfehlbildungen, mehrfach und an charakte-
ristischen Stellen (Lippen, Mundhdhle, Finger, Nase)

e ,Viszerale Manifestationen®
Beteiligung innerer Organe, besonders von Lunge, Leber, Hirn
und Magen-Darm-Trakt (s. Text)

e ,Positive Familienanamnese*
Wenigstens ein Verwandter ersten Grades, der nach diesen Kri-
terien betroffen ist.

Der Morbus Osler gilt als gesichert, wenn wenigstens drei dieser
vier Kriterien erflllt sind. Bei zwei erflllten Kriterien geht man von
einem Verdachtsfall aus. Auch wenn bei nur einem erfillten Krite-
rium ein Morbus Osler unwahrscheinlich ist, ist dieser trotzdem
maoglich. Man denke z.B. an betroffene Kinder, bei denen haufig
nur der vierte Punkt erfullt ist, wahrend sich die anderen erst im
Laufe des Lebens einstellen kénnen. Hier ist haufig die genetische
Diagnostik hilfreich.
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Morbus Osler Selbsthilfe e.V. - Ziele und Aktivitdten

Vor iber 20 Jahren erfuhr Klaus Hanselmann am eigenen Leibe was
es heifdt, an einer seltenen Erkrankung zu leiden. Es gab nur wenige
ausgewahlte Spezialisten, die Uber die Krankheit Bescheid wussten.
An sie zu geraten war eher Zufall. Informationen gab es wenige, vor
allem waren diese meist nur einem engen interessierten Kreis von
Fachleuten bekannt.

So suchte Klaus Hanselmann per Inserat nach anderen Betroffenen
und es fand sich eine kleine Gruppe zusammen, aus der dann die
Morbus Osler Selbsthilfe hervorging und 1997 als Verein gegrindet
und eingetragen wurde. Uber 20 Jahre blieb Klaus Hanselmann der
Leiter der Gruppe und 1.Vorsitzender des Vereins.

Die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. versteht sich nicht nur als Verein zur
gegenseitigen Hilfe fiir Betroffene und Angehérige, sondern legt gro-
Ren Wert darauf, auch auRerhalb uber die Krankheit zu informieren,
Informationen zu sammeln und bereitzustellen und die Belange der
Betroffenen und ihrer Angehorigen nach auf3en hin zu vertreten.

Die bundeweit organisierte Selbsthilfegruppe unterhalt deshalb enge
Kontakte zu anderen nationalen und internationalen HHT Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfegruppen die sich mit dhnlichen Krankheitsbil-
dern oder Problematiken befassen.

Sie wirkte 2012 mit dem ehemaligen 2. Vorsitzenden Michael Paschke
auch intensiv an der Grindung einer europaischen Dachorganisation
der HHT-Selbsthilfen mit.

HHT

europe

Federation of HHT Patient Organizations

Und sie ist engagiert bei

(v NAKOS Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
e e e memiensste - Anregung  und  Unterstitzung von  Selbsthilfe-
von Selbsthilfegruppen gruppen
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@ Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

AuRerdem wirkt die Morbus Osler Selbsthilfe am
- Aufbau einer europaweiten Vertretung fir Be-
q& troffene mit seltenen Erkrankungen (EURODIS)
& mit.

EURORDIS

Rare Diseases Europe

Méglich wird dies alles durch das Engagement von Mitgliedern, aber
auch ganz besonders durch eine Vielzahl von Arzten, die sich freiwillig
Uber ihr berufliches Wirken hinaus in der Selbsthilfe einbringen.
Ihnen hat die Gruppe nicht nur zu verdanken, dass sie mit aktuellen
Fachinformationen versorgt wird, die Arzte bemiihen sich insbeson-
dere auch um Forschung und Weiterbildung.

Mit der Grindung der Morbus Osler Stiftung wurde zuséatzlich eine Ba-
sis geschaffen, aktiv Forschungen und Forschungsprojekte anzusto-
Ren oder zu foérdern.

So gibt es eine Vielzahl an Aktivitaten, die der Verein durchfihrt oder
initiiert.

Die Jahrestreffen

Als wichtiges Grol3ereignis organisiert die Morbus Osler Selbsthilfe
jahrlich eine Tagung, auf der sich Betroffene, Angehérige, Fachperso-
nal und Arzte (iber den jeweils neuesten Stand der Diagnose und Be-
handlung des Morbus Osler informieren kdnnen. Die Teilnahme an
der Tagung ist nicht an eine Mitgliedschaft gebunden. Eingebunden in
die Jahrestagung ist dann auch die Jahreshauptversammlung des
Vereins.

Die Jahrestagung 2017

stand unter dem besonderen Zeichen des 20-jahrigen Bestehens der
Morbus Osler Selbsthilfe e.V. und trug das Motto ,Hilfe braucht Hel-
fer®.
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Sie fand vom 5.-7.05.2017 im Schlosshotel Bad Wilhelmshohe in Kas-
sel statt.

Seit Jahren berichtet Glinter Dobrzewski un-
ter dem Motto ,was ich als Laie — wie — ver-
standen habe® in Kurzberichten Uber die Ta-
gung und die Vortrage. Auch die nachfolgen-
den Berichte folgen wieder diesem Motto.

Sie sind auf wichtige Details und Besonder-
heiten der jeweiligen Vortrage reduziert.
Vorgetragene Inhalte, die bereits im Abschnitt
»Was ist der Morbus Osler?“ dargestellt
sind, werden nicht erneut berichtet.

05;-07.05.2017
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BegriiBung der Gaste und Bericht liber
die Selbsthilfegruppe

Die 1. Vorsitzende be-
grilte die Gaste und gab
einen kurzen Uberblick
Uber die Tagungsmodali-

taten. \ /

Die Tagung stand insbe- S 1

sondere auch unter dem Christina Grabowski
besonderen Merkmal Morbus Osler Selbsthilfe e V. L

des 20-jahrigen Bestehens der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.

1997 namlich wurde aus einer schon seit 1996 bestehenden Selbst-
hilfegruppe unter Leitung von Klaus Hanselmann die bundeweite
Selbsthilfe gegriindet und als Verein eingetragen.

Grund und Gelegenheit, dieses Ereignis gebihrend zu wiirdigen und
bei dieser Tagung besonders zu feiern.

Ebenfalls ganz besonders war es, dass fir die Tagung erstmals eine
Kinderbetreuung organisiert wurde, um auch Eltern kleinerer Kinder
Gelegenheit zu geben, an den Vortragen teilzunehmen.

Der zweite Vorsitzende, Ralf Schmiedel,
informierte anschlie®end, dass die HHT
Europe inzwischen an Fahrt aufnimmt und
unter tatkraftiger Mitwirkung der Morbus
Osler Selbsthilfe e.V. immer mehr der eu-
ropaweiten HHT-Patientenorganisationen
unter einem Dach zusammenfasst.

Auflerdem berichtete er von der an die

Ralf Schmiedel Selbsthilfe herangetragenen Bitte, eine

Horbus O S . weitere Studie zur Etablierung einer neuen

einfachen und kostenginstigen Diagnose

des Morbus Osler durch die Infrarotspektroskopie zu unterstitzen.

Diese wurde zugesagt und es wurde auf der Tagung Gelegenheit ge-

ben, durch die Abgabe von Blut an der Studie teilzunehmen. Naheres
siehe Vortrag Dr. Lux.
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Ralf Schmiedel (ibergab dann an Dr. Geisthoff, der als 3. Vorsitzender
fiir die Organisation des Vortragsteils verantwortlich war.

Als ersten Beitrag hatte er wiederum einen ,Osler-Grundkurs*® geplant,
der sich im Wesentlichen am Eingangs-Artikel ,Was ist der Morbus
Osler” orientierte.

Pathophysiologie und Ubersicht

Wie schon in den Vorjahren gab Dr. Geisthoff
fur neu Hinzugekommene und zur Auffrischung
fur ,Altgediente“ einen Uberblick tiber die Er-
krankung Morbus Osler.

Die wesentlichen Inhalte des Vortrags waren
Deckungsgleich mit dem ja ebenfalls von Dr.
Geisthoff verfassten Eingangsartikel ,Was ist Prof. Dr. med. Urban W. Geisthoff
Morbus Osler*. HNO

Universitatsklinik Essen

Ganz besonders hob Dr. Geisthoff hervor, dass HHT (hereditare ha-
morrhagische Teleangiektasie) als Krankheitsbezeichnung immer
weiter verbreitet ist und vor allem im internationalen Wissensaus-
tausch an Bedeutung gewinnt.

Morbus Osler ist eine systemische Erkrankung! D.h. sie beschrankt
sich nicht auf einzelne Kdrperregionen. Auch wenn das Nasenbluten
bei vielen im Vordergrund steht, sollte man immer auch andere Aus-
wirkungen, insbesondere auf innere Organe, im Auge behalten.

So sind Lungenshunts ,tickende Zeitbomben®, die sowohl massive
Blutungen ausldsen kénnen, als auch eine Keimverschleppung ins
Gehirn bewirken kénnen.

Es sollte deshalb bei jedem ,Osler-Verdachtigen® abgeklart werden,
ob AV-Lungenshunts bestehen. Und — solange nicht sichergestellt
ist, dass keine vorliegen — sollte jeder vor Eingriffen (zum Beispiel
bei Zahnbehandlungen) eine antibiotische Prophylaxe erhalten.
Ebenfalls dringend anzuraten ist eine Abklarung auf AV-Shunts
(CAVM=cerebrale arteriovendse Malformationen) im Gehirn. Diese
sind zwar selten, wenn sie aber auftreten, kénnen sie schwere Fol-
gen haben.
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Syndrom der unruhigen Beine, Verdnde-
rungen der Immunantwort und durch
Hormone beim Morbus Osler.

Das Wissen Uber Morbus Osler ist auch un-
ter Arzten nach wie vor sehr eingeschrankt.
Viele Details sind unbekannt.

Die Fragebogenaktion der UNI Essen mit Dr. Freya Droge
Unterstiitzung der Morbus Osler Selbsthilfe S

hat bereits viele neue Erkenntnisse ge-

bracht.

Deshalb die Bitte: unbedingt weiter teilnehmen, die Plattform wird im
August 2017 geschlossen.

Teilnahme unter: https://www.surveymonkey.com/r/morbusosler

Bisherige Studien zu Morbus Osler basierten meist auf geringen Fall-
zahlen und ergaben so oft widersprichliche Aussagen. Die o0.g. Studie
wurde bisher schon von 701 Menschen ausgefillt und verspricht so
bessere Ergebnisse.

Wie sich z.B. zeigt, ist die Haufigkeit von Infekten bei Morbus Osler-
Patienten signifikant erhdht und ist auch oft Ursache von Todesfallen.
Allerdings ist die Zahl an Infekten im Gehirn nicht aufféllig hdher, als
in der Bevdlkerung allgemein.

Die Grinde fir die gehauften Infekte sind noch unklar, hier werden
sicher noch Studien folgen missen.

Zahlen und Erkenntnisse. Dr. Droge zeigte hierzu einige Folien mit
detaillierten Fakten.

Es scheint eine Haufung des Restless-Leg-Syndroms (RLS, ruhelose
Beine) unter Morbus Osler zu geben, dieser Zusammenhang wurde
bisher unterschatzt.

Ursache flur das Restless-Leg-Syndroms ist in aller Regel eine Dopa-
min-Stoffwechselstérung. Es scheint sich aber anzudeuten, dass hier
auch eine Eisenmangelandmie Ursache sein kann. Die Zusammen-
hange sind noch nicht erforscht.
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Nach ersten Auswertungen der Fragebogenaktion zeigt sich eine
Haufung unter Morbus Osler deutlich. Zudem ist zu vermuten, dass
viele, die Angaben nicht unter dem RLS zu leiden, dies in Wirklichkeit
doch tun (andere Parameter).

Behandlung: Anamie beseitigen, Dopaminpraparat einnehmen.

Nachfragen/Antworten: Sepsis wird bei verstorbenen Osler-Patienten
haufig als Todesursache genannt. Es ist anzunehmen, dass die Zah-
len Uber denen nicht Betroffener liegen.

Weitere Ergebnisse sind erst nach Auswertung der Frageb6gen mdg-
lich, dazu muss die Aktion jedoch abgeschlossen sein.

Augenbeteiligung beim Morbus Osler

Grundsatzlich gibt es selten Patienten, die
beim Augenarzt die Diagnose Morbus Osler
angeben.
In seiner Praxis sah Dr. Schwert bisher 7-10
Patienten.

. . . . . Dr. Gregor Schwert
Bei weiteren Patienten sind jedoch auch An- Augenara, Beckum

zeichen auf die Krankheit zu sehen, ohne

dass diese angegeben hatten an Morbus Osler erkrankt zu sein.
Vermutlich wird oft kein Zusammenhang gesehen und deshalb eine
Morbus Osler Erkrankung nicht angegeben.

Teleangiektasien in Augenlidern sind fiir Morbus Osler-Patienten fast
typisch. Im Augapfel sind Veranderungen unter Morbus Osler nicht
haufiger als bei nicht Betroffenen.

Auftretende Symptome am Auge und Bezug zu Morbus Osler

Bluttranen: Also offene Blutungen am Auge kommen vor (auch
nach Frage an das Gremium).
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Sie sind in der Regel nicht problematisch und héren
in der Regel innerhalb von spéatestens 1/2 - 3/4 Stunde
auf.

Hyposphagma Flachige Unterblutung der Bindehaut. Haufiges gese-
henes Symptom am Auge. Jedoch nicht typisch fir
Morbus Osler.

Oberflachliche Keratitis (Entziindung der Hornhaut, Trockenheit der
Hornhaut)
bei Morbus Osler haufiger

Glaskodrperblutung (vor Netzhaut)
bei Morbus Osler hdufiger. Sehprobleme.

retinale tortuositas vasorum (sichtbare Gefalie)
Typisch flir Morbus Osler, wie auch bei Bluthochdruck

Netzhautblutung
Bei Morbus Osler moglich, evtl. etwas gehauft zu nicht
Betroffenen.
Im Bereich des scharfsten Sehens bis zu 90% Seh-
verlust moglich.
Durch Laser-Koagulation behandelbar.

Neovaskularisation der Netzhaut (Wucherungen, Neubildung).
Bei Morbus Osler nicht gehauft.> Lasern

Sehprobleme (verschiedene Symptome)
auch bei Morbus Osler moglich, ggf. aber auch bei
CAVM gehauft.

Zum Abschluss ergaben sich noch Fragern aus dem Saal:

Frage: Aurasehen? = kein Augenproblem, sondern kommt vom Ge-
hirn

Frage: Tanexamsaure im Auge anwenden? Keine Erfahrung
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Beteiligung des Magen-Darm-Traktes

Aussagen zu einer Darm-Beteiligung beim
Morbus Osler kdnnen nur durch eine Darm-
Spiegelung oder Kapsel-Endoskopie getrof- :
fen werden. Prof. Dr. Wolfgang Grotz
Ultraschall-Untersuchungen und Tomogra- s irimes e sreopp-canentas s
fie (MRT) sind entweder nicht geeignet oder

spielen in der Praxis keine Rolle.

Die regulare Endoskopie erfolgt vom Darmausgang mittels einer Ka-
mera, die mit einem Endoskop vorwarts geschoben wird. Das Endo-
skop lasst dabei auch gleichzeitig eine Behandlung zu.

Der Dinndarm kann auch mithilfe der Doppel-Ballon-Enteroskopie un-
tersucht werden. In diesem Fall kommt ein spezielles sehr dlinnes En-
doskop zum Einsatz, welches mithilfe von Ballonen eine ,Fortbewe-
gung“ im Darm zuldsst, die durch den Arzt gesteuert wird.

Bei der Kapsel-Endoskopie wird eine winzige gekapselte Kamera ge-
schluckt, passiert den Darm und sendet dabei Bilder aus, die aul3en
empfangen werden. Bei dieser Untersuchung kann jedoch nicht
gleichzeitig auch ein Eingriff erfolgen. D.h., mdgliche Probleme kon-
nen erkannt werden, missen dann aber per Enteroskopie oder Ope-
ration beseitigt werden.

Gute Einblicke in die Diagnose-Methoden konnten die Anwesenden
Uber Filme gewinnen, die Dr. Grotz zeigte.

Teleangiektasien im Darm treten auch bei Nicht-Morbus Osler-Patien-
ten auf (1%).

Oral eingenommenes Eisen passiert den Darm, es kann Blutungen
auslosen!
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Die Sterblichkeit bei Darmblutungen liegt bei 10%, also vergleichbar
der beim Herzinfarkt.

Morbus Osler ist selten Ursache groRer Darm-Blutungen, meist treten
eher Sickerblutungen auf. Allerdings kénnen tber langandauernde Si-
ckerblutungen trotzdem grof3e Blutmengen abflief3en.

Haupt-Problematik bei Blutungen ist ein zunehmender Eisenmangel.
Eisen ist fur den Sauerstofftransport im Blut sehr wichtig, bei Eisen-
mangel kommt es zum Leistungsabfall.

Dauerhafter Eisenmangel fuhrt zudem zur Produktion verkleinerter ro-
ter Blutkérperchen und kann bedrohlich werden.

Behandelt werden kann Uber die Transfusion von Fremdblut oder
das Zufuihren von Eisen.

Transfusionen sind nur mit geringen Risiken behaftet.
Eisen

Der Korper verliert in der Regel nur geringe Eisenmengen, die Uber
die Nahrung wieder ersetzt werden.

Treten allerdings Blutungen auf, kann es zu erheblichem Eisenmangel
kommen. Man kann dann versuchen Eisen von aul3en zuzufiihren.
Da die Eisenaufnahme Uber den Darm gering ist, sollten im akuten
Fall Infusionen gegeben werden.

Bei oraler Einnahme von Eisen gibt es Problematiken, denn Eisen ist
fur den Koérper Gift und kann entsprechende Symptome auslésen.

Bei Eisenmangel:

Der (Dinn-)Darm kann Eisen aus der Nahrung aufnehmen. Die Auf-
nahme ist aber gering (nur 10 % werden aufgenommen, 90% werden
ausgeschieden). Eisen ist jedoch andererseits ein Zellgift und kann
Schaden verursachen.

Keine orale Eiseneinnahme bei Magen-/Darm-Blutungen! Eisen kann
Gewebe schadigen (ausdiinnen) und somit Blutungen ausldsen.
Chronisch entziindliche Prozesse im Darm werden unter Eisengabe
maoglicherweise verschlimmert.
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Deutlich bessere Ergebnisse lassen sich mit Eiseninfusionen erzielen.

Andere Methode zur Verbesserung bei Morbus Osler: Erhéhung des
Endoglin und Alk1 durch Thalidomid (bekannt als Contergan)

Es gibt hier gute Erfahrungen (sollte jeder nehmen (Red.: was natir-
lich hei’t: nur nach Ricksprache mit dem Arzt und tunlichst nicht,
wenn noch ein Kinderwunsch besteht)).

Neue Studie

Ziel:  Nachweis
der Tauglichkeit
der Infrarotspekt-
roskopie zur Di-
agnose des Mor-
bus Osler

vinr Dr Henning Z Dr Lux
Uni Tobingen Microbiolytics: Morbus Osler Selbsthife &.V.

Das humangenetische Institut der Universitat Tubingen ist auf die Mor-
bus Osler Selbsthilfe zugekommen. Dr. Lux erlduterte das Ansinnen.

Mit seiner damaligen Studie hat Dr. Lux den grundsatzlichen Nach-
weis erbracht, dass die Diagnose des Morbus Osler mit Hilfe der Inf-
rarotspektroskopie erfolgen kann.

Nun sind weitere Untersuchungen und Studien nétig, um das Verfah-
ren zu etablieren.

Die Firma Micro-Biolytics GmbH als Herstellen der verwendeten Tech-
nik hat nun eine neue Studie beauftragt, die vom humangenetischen
Institut der Universitat Tibingen durchgefiihrt wird.

Ziel der Studie ist es, nachzuweisen, dass das genannte Verfahren fir
die Untersuchung geeignet ist.

Wie schon in der ersten Studie werden wieder Blutproben von Be-
troffenen sowie einer Kontrollgruppe bendtigt.

Die Jahrestagung der Morbus Osler Selbsthilfe e.V. soll dazu genutzt
werden, entsprechend Blutproben zu gewinnen.

Osler Betroffene und Angehdrige werden gebeten teilzunehmen. Das
Blut wird neben der Tagung in einem Raum abgenommen und noch
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am selben Tag nach Tubingen gebracht und dort - wie fir die Unter-
suchung erforderlich - aufbereitet.

Die Teilnahme ist natirlich kostenlos, freiwillig und bringt dem jeweili-
gen Probanden keine Vorteile.

Behandlung des Nasenblutens:
Ubersicht; neue Studie zum Nasen-
bluten

Dr. Kihnel hielt den Vortrag zur Ana-
tomie der Nase, anstelle der eigentlich
vorgesehenen Referentin Dr. Wir-
sching.

Er beschrieb die engen Verhéltnisse
im Nasenraum und die gleichzeitig
durchstromende groRe Luftmenge.

Hierdurch erklaren sich die vielen Na- Eror B Thomas Kihnel
senblutungs-Geschehen unter Morbus HINO-Kiinik, Universitat Regensburg
Osler.

Osler-Herde sind oft mit einer gewissen Erhabenheit tiber die Hautfla-
che verbunden, sie ragen also in der Nase in den Spaltraum und somit
in den Luftstrom hinein.

Viele Herde sind im hinteren Teil der Nase angesiedelt.

Die Strdmungsgeschwindigkeit der Luft in der Nase erreicht Orkan-
starke! Turbulenzen (Wirbel) kbnnen dabei zu Verletzungen flhren.
Ziel eienr Behandlung ist es, das Nasenbluten zu verhindern oder zu-
mindest einzuschranken.

Hier sind Arzt und Patient gefragt.

Patient: Befeuchtung der Schleimhaut. Schutz vor turbulenter Stro-
mung.

Arzt: Mittel der Wahl ist die Laserbehandlung. Wobei folgende
Gerate zum Einsatz kommen kénnen:
ND:Yag Laser, 1064 nm, gepulst, teuer (wird z.B. in Regens-
burg angewendet)
KTP-Laser, 532 nm, sehr teuer, pulsbar
Diodenlaser, 800-1064 nm, preiswert, neuerdings auch
pulsbar
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Behandlungen sollten haufiger wiederholt werden und so eine lau-
fende Verbesserung erzeugen. Die Erfahrung zeigt, dass durch frih-
zeitige Behandlung die Herde klein gehalten werden kénnen. So kén-
nen gréRere Eingriffe vermieden und die Schleimhaut geschont wer-
den.

Bei groRen Gefaltknaueln ist eine offene OP angezeigt.

In den USA wird haufig Bleomycin eingesetzt, dies ist ein Antibiotikum,
das das Zellwachstum hemmen kann und bei der Behandlung von
Krebserkrankungen eingesetzt wird. In Europa erfolgt die Anwendung
selten.

Regensburg fuhrt eine Studie zum zeitweiligen Verschluss der Nase
(Verkleben) durch.

Ergebnisse lassen eine Verbesserung vermuten, sind aber bisher
nicht schlissig (nur 20 Patienten). Moglicherweise ist auch die tagli-
che Verschlusszeit (5 Std) zu kurz gewahlt.

Neue Erkenntnisse und Verbesserungen verspricht auch die Anwen-
dung von Timolol (Betablocker). Hierzu fuhrt die UNI Regensburg eine
Studie durch, die auch von der Morbus Osler Stiftung geférdert wird.

Aus Spanien kommen Berichte Uber die positive Wirkung von Propa-
nolol (ebenfalls ein Betablocker).

Frage: Nasenverschluss aber Rohrchen einfiigen?
Antwort: Geht nicht!

Frage: Mund befeuchten bei Nasenverschluss?
Antwort: Das geht nicht wirklich, es gibt allerdings Hilfsmittel, die lin-
dern kdnnen.

Darlber hinaus berichten einige Patienten Uber positive Erfolge nach
einem totalen Nasenverschluss

Aber es gilt (Zitat Kihnel):

Wenn Sie die Natur verandern, machen Sie selten etwas Gutes.
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Praxisteil

Fast schon Tradition
auf den Tagungen ist
der Praxisteil, in dem
Behandlungen live ge-
zeigt werden. Oder Pa-
tienten einmal selbst
die Werkzeuge des
HNO-Arztes erproben

kénnen.
Diesmal war Dr. Kiihnel das ,,Opfer”.
Dr. Droege setze ihm unter den kritischen Blicken von Dr. Geisthoff

einen Nasentampon ein.

Morbus Osler auf Reisen psler selbsthille &

Einen ganz auBergewdhnlichen Vortrag
hielt Guido Kettner.

Er ist Naturfotograf und bereist in dieser
Eigenschaft die ganze Welt. In seinem
Vortrag entfiihrte er die Anwesenden an
alle moéglichen Platze der Erde und zeigte
fantastische Aufnahmen.

MW.

Ob Pinguine in der Antarktis, Baren in

Alaska, Elche in Norwegen oder Gorillas in Afrika.

Wale, Meere, Sonnenuntergange. Wisten und Urwald.

Und immer dazwischen Menschen in |h-
rem Lebensumfeld.

Die Besonderheit: Guido ist selbst von der
Krankheit betroffen und machte so Mut,
dass man auch mit der Krankheit vieles
erleben kann.
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Samstag 06.05.2017
Jahreshauptversammlung der Morbus Osler Selbsthilfe
Ab 10.20 Uhr ging es dann weiter mit Vortragen.

Zunachst mit dem Vortrag

Verheimlichung oder offener Umgang —
Wie kann ich diese Gratwanderung fiir
den Umgang mit meinem Morbus Osler
im Privat- und Berufsleben meistern?

Der Titel war Programm. Mit seiner eige-
nen Art und im interaktiven Gesprach mit
Thomas Leonhard dem Publikum gab der Motivationstrainer
e et Hilfen fir den Umgang mit der Krankheit im
Umfeld der Patienten.
Ein Vortrag den man erlebt haben muss.
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Syndrom der unruhigen Beine, Verdande-
rungen der Immunantwort und durch
Hormone beim Morbus Osler.

Fortsetzung des Themas vom Vortag.

Frau Thangavelu berichtete von der Um-
frage auf surveymonkey und dass einige
Kruthika Thangavelu, MSc dort nicht alle Bégen beantwortet hatten.
o e Sie 4uBerte die Bitte dies nachzuholen.
Nach einem ersten Uberblick scheint sich
abzuzeichnen, dass sich die Blutungshaufigkeit bei Frauen mit zu-
nehmendem Alter erhdht, bei Mannern jedoch gleichbleibt. Wahrend
der Pubertat und nach einer Geburt ist wohl die Blutungsneigung
verringert.
Endgiiltige Ergebnisse werden natirlich erst mit Abschluss der Stu-
die und deren endgultiger Auswertung zu gewinnen sein.
Allen Anzeichen nach wird die Studie viele neue Erkenntnisse brin-
gen und viele Vermutungen bestatigen.
Der Wissensgewinn tber die Krankheit Morbus Osler wird auf jeden
Fall erheblich sein.

Schwangerschaft und Morbus Osler

Ein ganz besonderer Vortrag, weil die The-
matik Frauenheilkunde und Geburtshilfe im
Zusammenhang mit Morbus Osler (bisher)
eher selten behandelt wird.

PD Dr. Angela Kéninger

Klinik fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Universittsklinikum Essen

Genau hier begann auch der Vortrag. Denn

It. Dr. Koninger trifft der Frauenarzt nur duRerst selten eine Patientin
mit der Erkrankung. Obwohl zum Beispiel die Universitats-Frauenkli-
nik in Essen zu den groRen Geburtskliniken in Deutschland zahlt
(mehr als 2000 Geburten/Jahr), wird im Durchschnitt pro Jahr nur eine
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Patientin mit bekanntem Morbus Osler behandelt. Nur alle zwei Jahre
kommt ein Kind mit Morbus Osler zur Welt.

Frage ist natiirlich, wie hoch ggf. die Zahl der Frauen ist, die zwar Tra-
ger einer HHT-Mutation sind, jedoch wegen (noch) fehlender Symp-
tome von der Krankheit nichts wissen.

Dabei gibt es durchaus Risiken bei vollig normalen und heute Ublichen
Eingriffen im Rahmen einer Schwangerschaft bzw. Geburt (z.B. PDA
= Peridual-Anasthesie; Kaiserschnitt), die bei vorliegendem Morbus
Osler héher sind.

Dies zu verstehen bedarf der Betrachtung der besonderen Zusam-
menhange, die mit einer Schwangerschaft und der Geburt einherge-
hen. Dazu beschrieb Dr. Kéninger die Vorgadnge im Detail und mit
reichlich Bebilderung.

Zunachst wichtig und augenfallig ist dabei, dass die Blut(Flissigkeits)
-Menge wahrend der Schwangerschaft um ca. 40% zunimmt, um eine
bessere Versorgung des Embryos zu gewahrleisten.

Wichtiger - und in Bezug auf BlutgefaR-Bildung besonders zu beach-
tender Vorgang - ist die Bildung und Einnistung des Mutterkuchens
(Plazentation), iber den der Embryo wahrend der gesamten Schwan-
gerschaft mit Nahrstoffen und Sauerstoff versorgt wird.

Hier flieRen groflle Blutmengen (700-1000ml/min).

Nach der Geburt wird der Mutterkuchen dann tberflissig und wird ab-
gel6st und ausgestollen. Deshalb muss hier ein besonderer Blutstil-
lungsvorgang aktiv werden, der den Blutfluss aus der Gebarmutter-
oberflache in kiirzester Zeit stoppt.

Fibrinogen, Faktor I1,VII, VIl und X steigen an, die Fibrinolyse nimmt
ab.

Im Rahmen des Geburtsvorganges gibt es dann weitere problemati-
sche Vorgange, die es im Zusammenhang mit Morbus Osler zu be-

achten gilt:
Wehen und Pressvorgang Steigerung des Blutdrucks
Schmerzbekampfung (bei vaginaler Geburt oder Kaiser-

schnitt). Hier wird heute in der Regel die
PDA (Peridual-Anasthesie) eingesetzt,

Seite 28




Morbus Osler Selbsthilfe e.V. Informationsschrift 2017

da hier kein Ubergang des Betaubungs-
mittels von der Mutter auf das Kind statt-
findet.

Evil. Kaiserschnitt OP; offener Schnitt

Insgesamt ist auf folgende Problematiken bei Morbus Osler Patientin-
nen zu achten:
e Schleimhautblutungen
Lungen-AVM
Hirn-AVM
Spinale AVM
Leber-AVM
Vererbung

Da die eigenen Erfahrungen mit Morbus Osler nur auf sehr geringen
Fallzahlen beruhen, bezog sich Dr. Kéninger im Folgenden Uberwie-
gend auf Daten von Dr. Shovlin aus England.

Diese hat umfangreiche Studien zum Thema durchgefiihrt und viele
Dokumentationen verfasst (Red.: Im Ubrigen hat Dr. Shovlin auch
2009 schon an einer Tagung der Morbus Osler Selbsthilfe teilgenom-
men und ihre Ergebnisse vorgetragen).

Besondere Aufmerksamkeit bedlrfen die Lungen-AVM.

Hier kdnnen zunachst die Veranderungen in der Blutmenge und —zu-
sammensetzung bei bestehenden AVM zu vermehrter Blutungsnei-
gung fuihren. Die Shunt-Volumina kénnen anwachsen, bzw. sich neue
AVM ausbilden. Der Zwerchfellhochstand kann zur Kompression der
Lunge flihren.

Folgen kénnten Lungenblutungen sein, aber auch Sauerstoffsatti-
gungsprobleme durch Rechts-/Links-Shunts, Atemnot kann auftreten.
In der Folge von Lungenshunts kann es aber auch zu Infarkten (Herz,
Hirn) oder Abszessen kommen.

Komplikationen bei Lungen-AVM

Lebensbedrohliche Blutungen traten wahrend der Schwangerschaft
bei 1,4% und im Folgejahr (noch von der hormonellen Situation be-
dingt) bei 0,6% auf.
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Hirn-AVM (CAVM)

Mégliche Komplikationen kdénnten Gefal3-Rupturen (platzende Ge-
falke) und somit Hirnblutungen sein. Die Gefahr wird durch den Press-
vorgang erhoht.

Hirnblutungen treten bei Frauen etwa 0,5-1 %/Jahr (Willemse, 2014)
auf. Dies wird unter Schwangerschaften primar nicht erhoht.
Allerdings ist die Gefahr einer erneuten Blutung bei bereits vorausge-
gangenen Fallen erhéht (3,5%; Horton 1990).

Eine Kaiserschnittgeburt bringt keinen nachgewiesenen Vorteil.

Leber-AVM

Das Hauptrisiko im Zusammenhang mit einer Schwangerschaft liegt
in einer moglichen Herzschwache (Herzinsuffizienz). Allerdings sind
Leber-AVM wahrend der Schwangerschaft sehr selten, da sie meist
erst in héherem Alter auftreten.

Spinale AVM

Also AVM im Riickenmark sind potentiell eine Gefahr, vor allem beim
Setzen einer PDA, es gibt aber keine publizierten Falle. Dies liegt ver-
mutlich daran, dass AVM in aller Regel nicht im epiduralen Raum auf-
treten, in den die Betdubung gespritzt wird.

Moglich ist aber, dass im Rahmen der Schwangerschaft vorhandene
Shunts erweitert werden und durch erhéhten Druck auf das Ricken-
mark zu neurologischen Symptomen fiihren kénnen.

Dr. Koninger berichtete zudem (iber einige Zahlen aus Studien, die
moglicherweise weitere Risiken aufzeigen.

So wurden z.B. eine erhdhte Mittersterblichkeit unter HHT-Patientin-
nen beobachtet. Allerdings traten bei Frauen, bei denen die HHT be-
reits vor der Schwangerschaft bekannt war, keine Todesfalle auf.
Auch sonstige Komplikationen waren bei bekanntem und untersuch-
tem Morbus Osler nicht problematisch.

Es gibt also keine Begriindung Morbus Osler Betroffenen von einer
Schwangerschaft abzuraten.

Die Zahl der Frihgeburten bei Morbus Osler Betroffenen scheint ge-
ringflgig erhoht.
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Eine Eklampsie, also Schwangerschaftsvergiftung, tritt unter Morbus
Osler nicht haufiger auf als sonst.

Genaue Aussagen hierzu sind wegen der geringen Fallzahlen aber
schwierig.

Eine Auswertung von 560 Schwangerschaften, davon 226 Morbus
Osler Betroffene (Bashin, 2006, Canfield, 2006) ergab eine deutlich
erhéhte Fehlbildungsrate bei Neugeborenen von HHT Eltern (9,3%
gegeniber 3,7%).

Dies riihrt aber vermutlich daher, dass bei vielen Kindern mit Morbus
Osler-Verdacht eine Untersuchung auf mdgliche PAVM stattfand
(Echokardiogram), bei der als Nebenergebnis auch Herzfehler (die
haufigste Fehlbildungsart bei Kindern) gefunden werden. Eine Unter-
suchung, die sonst — also bei nicht Morbus Osler Betroffenen — eher
selten durchgefiihrt wird.

Zu raten ist, dass Frauen mit moéglichem Morbus Osler vor der
Schwangerschaft abklaren lassen, ob die Krankheit vorliegt, insbe-
sondere aber Lungen-AVM. Morbus Osler Betroffene sollten zur Ent-
bindung stets in eine grofRere Klinik (Universitatsklinik) gehen, da dort
die Chance hoher ist, dass bei auftretenden Komplikationen recher-
chiert und somit besser reagiert wird.

Fragen und Antworten (Kéninger, Geisthoff)

Frage: Was tun, wenn unter der Schwangerschaft der Verdacht auf
Lungen-AVM auftritt?

Antwort: Die Untersuchung (per MRT) ist auch wéhrend der Schwan-
gerschaft moglich (mit Kontrastmittel erst nach der 14. Wo-
che). Im Bedarfsfall ware es moglicherweise sinnvoll, die
Untersuchung im Uni-Klinikum Homburg durchzufiihren, da
die dortigen Radiologen auch mit MRT ohne Kontrastmittel
sehr gute Ergebnisse erzielen.

Frage: Kann und soll man als Morbus Osler betroffene Schwangere
eine PDA zur Geburt setzen lassen?

Antwort: Eine PDA birgt immer Risiken, es ist also besser, ohne aus-
zukommen.
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Regionalgruppen Morbus Osler und Zu- =
sammenarbeit mit Selbsthilfekontakt-
stellen

Hans-Wolf Hoffmann leitet seit Jahren eine
Regionalgruppe der Selbsthilfe in Min-
chen.

In seinem Vortrag erlautert er, wie wichtig
solche Regionalgruppen sind. Hans-Wolf Hoffmann
Zunachst stellen sie natirlich ein gutes Fo- ke i Gnine i
rum fUr die Patienten dar, das auch wah-

rend des Jahres Informationen weitergeben kann und Betroffenen
und Angehdorigen beim Bewaltigen von Problemen helfen kann.
Insbesondere kénnen auch regionale und oértliche Besonderheiten
zur Sprache kommen.

Vor allem aber ist es wichtig, dass bei den 6rtlichen Kontaktstellen
und Selbsthilfeblros Kontaktadressen der Morbus Osler Selbsthilfe

vorliegen.

Einfachster Fall einer regionalen oder oértlichen Selbsthilfegruppe ist
ein mutiger Vorreiter, der sich bei der Kontaktstelle als Selbsthilfe-
gruppe eintragen lasst (als Kontaktadresse moglicherweise unter der
Adresse der Morbus Osler Selbsthilfe bundesweit).

Vorteil: Im ortlichen Selbsthilferegister ist die Morbus Osler Selbst-
hilfe registriert. Man kann dort Termine und Events der Morbus Osler
Selbsthilfe eintragen lassen, Info-Material auslegen, usw.

Und der Eingetragene erhalt Informationen aus der ortlichen Selbst-
hilfe, zu der regelmaRig auch Treffen mit anderen Gruppen gehdren
und wo zum Teil recht nitzliche Schulungen angeboten werden.

Der Aufwand fur den Betreffenden ist gering.

Naturlich Iasst sich aber das 6rtliche Engagement auch ausweiten.
So kann man ortliche Veranstaltungen (Info-Veranstaltungen,
Stammtische) organisieren, und es gibt auch die Méglichkeit, aus
den Finanztdpfen der Selbsthilfe Mittel zu bekommen. Zum Beispiel
fur eine Unterstiitzung von Betroffenen, die zur Tagung der Morbus
Osler Selbsthilfe reisen wollen.
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Nach oben ist dem Organisationswillen keine Grenze gesetzt.
Wichtig ist:

Eine Selbsthilfegruppe ist eine lose Vereinigung von Gleichgesinn-
ten, die sich wiederkehrend trifft.

Sie basiert auf dem Prinzip der Versammlungsfreiheit und muss we-
der eine Satzung haben noch einen Verein griinden.

Rechtlich bildet sie im juristischen Sinne eine "Gesellschaft des bir-
gerlichen Rechts" (GbR).

Wer sich naher interessiert:

Publikation Recht fiir Selbsthilfegruppen, herausgegeben vom
Selbsthilfezentrum Minchen, ISBN 978-3-940 865-02-1.
Hilfestellungen gibt auch das értliche Selbsthilfezentrum.

Und das ganze zwei Nummern groRer!

Der enorme Wert der Patientenbeteili-
gung fiir die Selbsthilfe und ihre Ziele

Claudia Crocione ist Leiterin der italieni-
schen Selbsthilfe Organisation fir Morbus
Osler Betroffene mit dem Namen HHT ON-
LUS und Vorsitzende der HHT europe. Claudia Crocione
ONLUS = (Organizzazione non lucrativa di Sl
utilita sociale) ist die italienische Bezeich-

nung fur Selbsthilfegruppen und bedeutet libersetzt ,gemeinnitzige
Organisation ohne Gewinnabsichten®.

Claudia Crocione hielt ihnren Vortrag mit reichlich Temperament und
in Englisch. Die Ubersetzung ins Deutsche erfolgte durch Ralf
Schmiedel und Dr. Geisthoff.

Die HHT Europe ist Mitglied im Netzwerk 14 der européischen Patien-
tenorganisationen.

Ziel ist die selbstbewusste Vertretung der Patienten im Zusammen-
spiel mit Arzten.

An den jahrlichen Treffen sollten jeweils Vertreter teilnehmen.
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Fir die Vertretung der Rechte von Betroffenen und fir ihre Belange
wird eine solche Verbindung in Europa immer wichtiger. Vor allem
auch im Wettbewerb um europaische Finanzmittel.

Inzwischen bilden sich in immer mehr Landern nationale Gruppen.

Die HHT ONLUS ist die italienische Patientenorganisation der HHT-
Betroffenen.

Bei einem der zahlreichen Treffen wurde eine Kinderbetreuung orga-
nisiert. Aufgrund der dortigen besonderen Situation entwickelte sich
aus dieser eine eigene Kinder- und Jugendgruppe, die inzwischen
fester Bestandteil bei jedem Treffen ist und eigene Aktivitaten entwi-
ckelt.

Ganz interessant zu beobachten war, wie dies zu einer véllig ande-
ren Haltung und Betrachtungsweise der Erkrankung - nicht nur bei
den Kindern - fihrte.

Vom krank fiihlen hin zum besonders/aufiergewohnlich sein.
Woman’s World

Unter diesem Slogan traf sich wieder eine Gruppe von Frauen, die
sich speziell mit Themen von Frauen im Zusammenhang mit Morbus
Osler beschéftigte.

Lungenhochdruck — pulmonale Hyperto-
nie (PH) und Morbus Osler

Als Arzt in der Kardiologie der Uni Heidel-
berg hat sich Dr. Grinig zunehmend mit der
Diagnose und Behandlung der gentechni-
schen Disposition der PH beschéaftigt.

1996 bildete sich eine Selbsthilfegruppe un- Prof. Dr. Ekkehard Grtinig
ter Bruno Kopp . Thoraxklinik, Universitat Heidelberg

Bald wurde die genetische Disposition der PH erkannt und in Zusam-
menarbeit mit der Selbsthilfegruppe und mit Arzten weiter untersucht.
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Heute ist Dr. Grining Leiter der eigenen Abteilung PH an der Thora-
xklinik Heidelberg.

Mit als wichtiges Ziel sieht die PH-Selbsthilfe die Definition des Exper-
ten (fir PH).

Zitat: Sonst ist dies jeder, der entsprechend abrechnen kann!

Die Verbindung zu Morbus Osler gestaltet sich schwierig, weil Morbus
Osler fachgebietslibergreifend ist.

PH wird durch einen erhdhten Mitteldruck im Lungenkreislauf definiert.
Die Diagnose kann nur mittels eines Rechtsherzkatheders erfolgen
und bedarf eines erfahrenen Arztes.

Nach einer neuen noch nicht veréffentlichten Studie (Folie) wurden bei
651 HHT Patienten in 13 Fallen eine PH diagnostiziert.
PH bei HHT ist demnach haufiger als bisher angenommen.

PH ist unbehandelt eine problematische Krankheit, die das Leben ver-
kurzt.
Sie ist — rechtzeitig erkannt - allerdings gut behandelbar.

Ganz offensichtlich wird das Lungenwachstum durch mehr Gene be-
einflusst als bisher angenommen.

Zur Zusammenarbeit mit Pharmafirmen:

Firmen haben generell an seltenen Erkrankungen mehr Interesse,
weil es bessere Bezahlungen (weniger Druck auf Medikamenten-
preise) gibt. Zudem laufen Patente langer.

Zentren, also Fachkliniken mit spezieller Ausbildung, sind wichtig!
Ihre Férderung durch Selbsthilfegruppen férdert Forschung und deren
Ergebnisse.

PH - HHT - COPD

Bisherige Studien zeigen mdglicherweise falsche Zahlen, weil keine
klaren Definitionen der Krankheiten zugrunde lagen und somit die
Fallzahlen abweichen kdnnen.

PH ist haufig mit einer COPD verbunden.
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Unddann ...
.. die Uberraschung!

Frau Grabowski bat nun die Teilnenmer nach einer Pause in einen
Nebenraum. )
Hier gab es als Uberraschungsgast

Thomas Kreimeyer

Er arbeitet mit einer sehr speziellen
Methode, indem er auf das Publi-
kum zugeht, Fragen stellt und dann
mit gekonnten Gegenfragen Ver-
blGffung und Heiterkeit hervorruft.
Diese Methodik bezieht das Publi-
kum in seiner individuellen Zusam-
mensetzung gut ein und sein stets
wacher Geist lasst ihn auf die spe-
ziellen Belange gut eingehen.
Diese Auftrittsart wird Steh-Greif-
Kabarett genannt.

Es wurden Tranen gelacht, bis die Bauchmuskeln weh taten.

Ein gelungener Abschluss des Tages.

Wer ihn nicht kennt: Es gibt in Youtube Filme von seinen Auftritten!

Ende

Beim anschlieRenden ge-
meinsamen Abendessen
und einer fréhlichen Runde
wurde das 20-jahrige Beste-
hen des Vereins gebuhrend
gefeiert.

Daneben nattrlich auch Ge-
legenheit zu Gesprachen
und zum Kennenlernen.
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Uber die jéhrlichen Treffen hinaus gibt es weitere Aktivitéten. So fin-
den sich immer wieder Mitglieder bereit, an Selbsthilfetagen oder an-
deren Veranstaltungen lber die Krankheit und die Arbeit der Selbst-
hilfe zu berichten. Zudem gibt es einige regionale Treffen.

Regionale Treffen

Der Wunsch nach regionalen Treffen oder Stammtischen wird immer
wieder laut. Nach Treffpunkten also, bei denen sich Betroffene und
Angehorige aus einer Region im persdnlichen Kontakt Gber die Krank-
heit, Behandlungsmethoden, Arzte und Arzneien austauschen kon-
nen.

Derartige Veranstaltungen erfordern stets einen geeigneten Ver-
sammlungsort, eine Bekanntmachung und es bedarf in der Regel ei-
nes Moderators, der das Treffen steuert (Reine Stammtische, also
Treffen bei denen sich die Gruppe in Themenfindung und Aktion selbst
Uberlassen bleibt, funktionieren erfahrungsgemaf schlechter.).

Fir solche Regionaltreffen gab es mehrere Ansatze, bis heute haben
sich daraus 3 regionale Treffen erhalten.

Berlin

In Berlin besteht eine kontinuierliche Gruppe am langsten. Sie hat in
ihrem Bestehen verschiedene Organisationsformen, Treffpunkte,
Treff-Rhythmen und Organisatoren erfahren.

Aktuell werden zwei Treffen pro Jahr einberufen.

Als Treffpunkt hat sich die Evangelische Elisabeth Klinik, Litzowstr.
24-26, 10785 Berlin etabliert.

Neben dem Erfahrungsaustausch untereinander werden auch immer
wieder Arzte eingeladen. Aktuell wird versucht, ein Netzwerk von
Fachéarzten zusammenzustellen.

Ansprechpartner: Dirk Schiemann, Berlin, +49 (0)171 167-5447
Miinchen
Eigentlich ist Mlnchen die Urzelle einer Morbus Osler Selbsthilfe.

Denn hier bestand schon sehr friih eine 6rtliche Gruppe, die dann aber
wieder einschlief. Etwas spater als im Ulmer Raum hat sich dann aber
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wieder ein zweiter Treff im siddeutschen Raum herausgebildet, der
sich speziell an Betroffene und Angehdrige aus Minchen und dem
umliegenden bayerischen Raum richtet.

Zum Stamm von ca. zehn Leuten stoRen stets auch Neue, sodass
meist bis zu 15 Teilnehmer anwesend waren.

Immer wieder waren auch Gaste von weither darunter (Mlnchen ist
halt eine Reise wert und manch einer kommt auch zufallig einmal dort-
hin).

Die Treffen finden jeweils im Minchner Selbsthilfezentrum statt. Jahr-
lich sind zwei Treffen geplant.

Neben der Organisation dieser Treffen hat sich Hans-Wolf Hoffmann,
der regionale Ansprechpartner, zur Aufgabe gemacht, Morbus Osler
in den Kliniken und der Arzteschaft bekannt zu machen und insbeson-
dere Behandlungszentren zu férdern.

So bestehen beste Kontakte in die Universitatsklinik nach Regensburg
(Dr. Kiihnel). Zudem konnte im Klinikum Dachau ein weiteres Behand-
lungszentrum etabliert werden, das sich speziell mit der Thematik der
Laserbehandlung der Nase bei Morbus Osler befasst.

Ansprechpartner: Hans-Wolf Hoffmann, Mail hw.hoffmann(attymor-
bus-osler.de

Ulm (siiddeutscher Raum)

Zu Beginn vor uber 10 Jahren gab es zwei, inzwischen ein jahrliches
Treffen (Mai, Juni) im Raum Ulm. Tagungsort ist in der Regel ein Ne-
benzimmer in einer Gaststatte in gut erreichbarer Lage.

Es hat sich als Tradition herauskristallisiert, das vorausgegangene
Jahrestreffen der bundesweiten Selbsthilfe zu reflektieren.
Eingeladen werden regelmaRig alle Mitglieder der Morbus Osler
Selbsthilfe und deren Angehdrige aus dem siiddeutschen Raum (Mail,
Post), Osterreich und der Schweiz.

Die Treffen werden meist von 10-15 Leuten besucht. Darunter waren
bereits Gaste aus allen Bereichen Stiddeutschlands.

Organisation: Giinter Dobrzewski, Telefon 07309 92917831
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Hamburg

Fur den norddeutschen Raum wurde 2015 eine regionale Gruppe ins
Leben gerufen. Sie traf sich nun schon zum zweiten Mal.

Organisation : Martina Balzer Tel: 040 41 30 78 57
Mail: mbalzer@online.de
Martina Balzer stellt auch die Raume fir das Treffen zu Verfugung.

Nordrhein-Westfalen

Seit 2015 treffen sich Osler-Patienten und ihre Angehdrigen 2x jahr-
lich zum gemeinsamen Austausch in der Region Rhein/Ruhr. Meis-
tens in Dortmund, andere Treffpunkte sind jedoch auch angedacht.
Bisher fanden 4 Treffen statt. Im Forum werden die Termine jeweils
ca. 8 Wochen vorher bekanntgegeben.

http://fforum.morbusosler.info
Organisation: Ralf Schmiedel, Hattingen

r.schmiedel@mobus-osler.de
(Tel. 02324-9219839)

Bis auf Weiteres treffen wir uns in einem Restaurant bei Essen und
Trinken; denn Kliniken sehen wir oft genug. (Jeder bezahlt seinen De-
ckel selbst). Sollte sich der Kreis erweitern, werden wir ggf. auch in
R&umlichkeiten wechseln.

Nordbayern (HaRfurt)

Neue Gruppe, (erster Treff 21.10.2017)

Organisation: Silvia Hauck

Kontakt tber: Kontaktstelle fir Selbsthilfe am Landratsamt
in Halfurt

Oder

Telefon: 0172/5323841
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Die Internetprasenz

Die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. unterhalt eine Homepage mit aktu-
ellen Informationen rund um die Krankheit und zu Vereinsaktivitaten.

http://lwww.morbus-osler.de

Dariber hinaus gibt es mehrere von Mitgliedern initiierte Informations-
kanale.

Ziel dieser Plattformen ist in der Regel der direkte, ungefilterte Infor-
mationsaustausch zwischen Betroffenen. Moderatoren haben ledig-
lich die Aufgabe Missbrauch zu verhindern.

Inhalte und Aussagen dieser Plattformen missen sich somit nicht mit
den Zielen und dem Verstandnis der Morbus Osler Selbsthilfe decken.

Eine Ubersicht finden sie auf der folgenden Seite.

http://morbusosler.Info Eine Internetseite mit gesammelten ak-
tuellen Informationen rund um die Krank-
heit.

http://forum.morbusosler.info

Ein Forum, also ein Kreis an den man
Fragen stellen kann, die dann aus der
Runde beantwortet werden.

Dieses Forum wird durch unsere Mitglie-
der Dirk Schiemann und Ralf Schmiedel
(2. Vorsitzender) moderiert. Inzwischen
hat dieses Forum mehr als 300 Mitglie-
der, davon ca. 80 Aktive, die fast taglich
Informationen zu Osler sammeln und
austauschen, hier kann man Fragen stel-
len und Erfahrungen austauschen. Da-
bei ist inzwischen eine umfangreichrei-
che Wissens- und Erfahrungssammlung
entstanden.

http://morbusosler.mainchat.de
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Hier finden Sie den Chat, ein offener Ge-
sprachsraum, in dem die Teilnehmer
(schriftlich) live miteinander kommunizie-
ren. Der Chat trifft sich jeden Montag um
19.00 Uhr.

Das Ende ist offen, aber meist gegen
20.00 Uhr.

Im Chat wird Uber alles Mogliche ge-
schrieben. Im Vordergrund stehen aber
der Austausch Uber die Krankheit und di-
rekte Fragen und Antworten dazu.

Auf der Startseite kann man sich als
standiger Chat-Teilnehmer anmelden o-
der aber als Gast teilnehmen.

Geld, Geld, Geld
Zum Schluss noch etwas zum Thema Finanzen:

Naturlich verursacht erfolgreiche Selbsthilfearbeit auch Kosten. So
auch diese Broschure.

Zum Gluck gibt es in Deutschland eine relativ gro3zlgige Selbsthil-
feférderung durch die Krankenkassen. Diese Mittel flieRen aber nur,
wenn die Betroffenen selbst Vorleistungen erbringen.

Dies geschieht durch die Mitgliedsbeitrage der Selbsthilfegruppe.
Aber selbst diese und die Fordermittel reichen nicht, um alle Kosten
zu tragen.

Deshalb sind Spenden stets willkommen.

Daruber hinaus gab es in der Vergangenheit den Wunsch einer direk-
ten Férderung von Forschung und Lehre in Bezug auf die Erkrankung,
dies verbietet sich aber fir eine Selbsthilfegruppe.

Deshalb wurde von den Mitgliedern die Morbus Osler Stiftung gegrun-
det.
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Die Morbus Osler Stiftung

orbus
SlerStiftung

Die Morbus Osler Stiftung wurde von der Selbsthilfegruppe ins Leben
gerufen. Sie verfolgt den Zweck

a) Forderung der wissenschaftlichen Forschung iber die Entste-
hung, den Verlauf, die Pravention, die Therapie sowie sonstige As-
pekte des Morbus Osler

b) Férderung der fachlichen Fortbildung der Arzte und des arztli-
chen Hilfspersonals zu allen Aspekten des Morbus Osler

c) Aufklirung der Offentlichkeit (iber ,Morbus Osler* sowie iber
Madglichkeiten der Vorsorge und Therapie

d) Férderung von Initiativen, die dazu dienen, Betroffene und deren
Familien zu beraten, aufzuklaren und zu unterstitzen sowie Ermdogli-
chung von medizinischen Behandlungen.

Mitglieder und Wohlgesinnte haben hierfur ein Stiftungskapital zusam-
mengetragen.

Da die Stiftung nur aus Spenden und aus den Ertragen des angehauf-
ten Kapitals schépfen darf (das Kapital bleibt auf ewig erhalten), muss
dieses schon eine betrachtliche GréfRe haben, um sinnvoll wirken zu
koénnen.
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Uber das Stiftungskapital und den richtigen Einsatz der Ertrage wacht
das Stiftungskuratorium.
Es setzt sich zusammen aus:

Prof. Dr. Urban Geisthoff 1. Vorsitzender

Prof. Dr. Ajay Chavan stellvertretender Vorsitzender
Ginter Dobrzewski

Dr. Siegmar Gottwald

PD Dr. Andreas Lux

Prof. Dr. Max Seibert

Ehrenmitglied: Volker Reiche

Noch ist die Stiftung relativ klein — sie kann aber noch enorm anwach-
sen.

Vielleicht auch durch lhre Spende/Zustiftung?
Was ist der Unterschied?

Spende Eine allgemeine Spende nimmt die Stiftung entge-
gen und setzt sie unmittelbar bzw. in einem kurzfris-
tigen Zeitraum flr ihre Arbeit oder den Stiftungs-
zweck ein.

Projektspende Wird eine Spende speziell fir ein Projekt gegeben,
darf sie auch nur dafiir verwendet werden.

Zustiftung Zuweisungen, die als Zustiftung deklariert sind oder
andere Zuweisungen, die nicht als Spende dekla-
riert sind, werden dem Stiftungsvermégen zuge-
fuhrt. Dieses wird entsprechend angelegt.

Nur die Ertrdge daraus werden fur den Stiftungs-
zweck eingesetzt.
Das Stiftungskapital bleibt auf ewig erhalten.

Aus den Ertragen des Stiftungskapitals und allgemeinen oder projekt-
bezogenen Spenden finanziert die Stiftung Projekte.
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Was und wie geférdert wird ist im Projektférderprogramm als Forder-
richtlinien niedergelegt.

Dieses findet man unter Stiftung auf der Homepage:

www.morbus-osler.de

Natlrlich kann man die Arbeit der Morbus Osler Selbsthilf e.V. auch
direkt unterstiutzen.

Dies erfolgt zunachst als Mitglied Uber den jahrlichen Mitgliedsbei-
trag, der auch gerne freiwillig erhéht werden kann.

Oder/und eine direkte Spende an den Verein.

Dazu finden Sie am Ende Muster-Uberweisungen.

Neu Kaufen und Spenden

Als Kunde von AMAZON koénnen Sie uns auch mit jedem Einkauf un-
terstlitzen. Sie missen sich dazu lediglich nicht tber die normale
AMAZON-Seite, sondern Uber den Charity-Link https://smile.ama-
zon.de/ch/102-586-50243) einloggen.

Dann wird ein kleiner Anteil auf unser Charity-Konto iberwiesen.
Eine gute Hilfe fur uns.

Der Kauf wird dadurch nicht schwieriger.
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Lust bekommen?

Die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. heiBt Sie gerne als Mit-
glied willkommen.

Einen Aufnahmeantrag finden Sie auf der Homepage oder
rufen Sie einfach an.

0800 — 723 60 44

(vom Festnetz in Deutschland aus kostenlos, aus dem
Ausland oder per Handy kénnen ggf. Gebuihren anfallen).

Hilfe zur Selbsthilfe

Als Selbsthilfegruppe in Deutschland profitieren wir tbri-
gens von der Unterstiitzung unserer Arbeit, wie sie im
sonstigen Europa durchaus nicht blich ist.
Der Selbsthilfeforderung durch die Krankenversicherungs-
trager.

Auch 2017 haben wir so namhafte Unterstiitzungen erhal-
ten:

Fur die Erstellung, bzw. die Bereit- m Kaufminnische
stellung von Schriften von der Krankenkasse

Zur Gestaltung unseres Internetauftritts von der 'l'(
Techniker Krankenkasse Techniker

Uns als pauschale Férderung der 2%

Selbsthilfearbeit vom Verband der Er- U d E k ¢
. n_"o

SatZkassen Die Ersatzkassen W
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Nachfolgend finden sie einige Hinweise, Formulare und Re-
gelungen zu Spenden/Zustiftungen.

Seit dem 1. Januar 2007 sind Anderungen im Gemeinniitzigkeits- und
Spendenrecht eingetreten.

Danach gilt insbesondere (Spenden und Zustiftungen):

Die Hochstgrenzen fir die steuerliche Berticksichtigung von Spenden
oder Sachzuwendungen flr gemeinnltzige oder wissenschaftliche
Zwecke werden einheitlich auf 20% des Gesamtbetrags der Einklnfte
oder 4% der Summe aus Umséatzen und Léhnen und Gehaltern ange-
hoben.

Die Bestimmung zur Verteilung von Grofdspenden auf mehrere Jahre
ist entfallen. Spenden oberhalb der Héchstgrenzen oder Spenden, die
sich steuerlich nicht auswirken, kdnnen zeitlich unbegrenzt in andere
Jahre vorgetragen werden; eine Ricktragsmaoglichkeit ist entfallen (§
10b Abs.1. EStG n.F.).Fir die Kérperschafts- und Gewerbesteuer gel-
ten entsprechende Regelungen.

Fur Spenden bis zu 200 Euro reicht kiinftig ein einfacher Bareinzah-
lungsbeleg oder eine Buchungsbestatigung als Nachweis.

Bitte kennzeichnen Sie im Uberweisungsblatt deutlich, ob sie spenden
oder zustiften wollen und ggf. welches Projekt sie unterstiitzen wollen.

Nachfolgend noch Ausfillhilfen fir Ihre Uberweisung:

Bisherige Spender beachten bitte die gednderten Kontoverbindungen
und Steuernummern der Morbus Osler Selbsthilfe!
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Far Spenden zur Unterstitzung der Vereinsarbeit:

SEPA-Uberweisung/Zahischein
Far Uberweisungen in
Deutschland und
in andere EU-/EWR-
Name und Sitz des Gberweisenden Kreditinstituts BIC Staaten in Euro,

Angaben zum Zahlungsempfénger: Name, Vorname/Firma (max. 27 Steilen, bei maschineller Beschrifung max. 35 Stellen) se—

Morbus Osler Selbsthilfe e.V.

IBAN

DE16310605177600937019 :

BIC des Kreditinstituts/Zahlungsdienstieisters (8 oder 11 Stelien)!
[aelvag_ Euro, (;em.—l

GENODED1
Kunden-Referenznummer - Verwendungszweck, ggt. Name und Anschrift des Zahlers

Spende

noch Verwendungszweck (insgesamt max. 2 Zeilen & 27 Stellen, bei maschineller Beschriftung max. 2 Zeilen & 35 Stellen,

Steuer N

Jaben zum Kontoinhaber/Zahler: Name, Vorname/Firma, Ort (n

| DGVERLA

|
: |
F

Um

Far Spenden oder Zustiftungen an die Stiftung:

SEPA-Uberweisung/Zahlschein
Fr Uberweisungen in
Deutschiand und
in andere EU-/EWR-
nd Sitz des Gberweisenden Kreditinstituts BIC Staaten in Euro

ben zum Zahlungsemptanger: Name, Vorname/Firma (max. 27 Stelien, bei maschineller Beschriftung max. 35 Stelien) s———

Morbus Osler Stlftung
DElB 370501981901037034

BIC des Kreditinstituts/Zahlungsdienstieisters (& eder 11 Stelien)
|-Eetrag: Eum'cam——l b

Kunden-Referenznummer - gt. Name und Anschrift des Zahiers.

Spende/Zustlftung

hineller Beschriftung max. 2 Zeilen a 35 Stelle

88%Fin§q_amt_Viersen

!Ancb—:r zum Kontoinhaber/Zahler: Name, Vorname/Firma, Ort (max

g BAN
gD E
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