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Liebe Mitglieder, liebe Freunde der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.
Ein altes Gesicht (in jeder Hinsicht) an neuer Stelle.

Die Mitgliederversammlung 2018 hat mich am 29.04.2018 zum neuen
1. Vorsitzenden gewahlt. Natlrlich bedeutet dies auch, dass ich mein bis-
heriges Amt als Schriftfihrer nicht mehr innehabe. Naheres aber dazu im
Bericht zur Jahreshauptversammlung (Mitgliederversammlung).

Zunachst eine kurze Vorstellung:

Mein Name ist Guinter Dobrzewski, ich wohne in WeiRenhorn, einer kleinen
Stadt im Westen von Bayern (nahe meinem Geburts- und langjahrigen Hei-
matort Ulm).

Ich bin 68 Jahre alt, verheiratet und habe zwei erwachsene Séhne und 4
Enkelinnen.

Wer's gerne mit Titel hat: ich bin Technischer Fernmeldeoberamtsrat i.R. und war friher einmal bei der
Deutschen Telekom (Konzerncontrolling) beschaftigt.

In der Morbus Osler Selbsthilfe bin ich seit 2002 Mitglied und habe damals die Aufgabe als Ansprech-
partner Sud Ubernommen und im Raum Ulm eine Regionalgruppe gebildet.

2011 wurde ich zum Kassenprifer und 2013 zum Schriftfiihrer in der Selbsthilfe gewahlt, zudem war
ich seit 2009 zunachst als kooptiertes und ab 2010 als gewahltes Mitglied im Kuratorium der Morbus
Osler Stiftung.

Ich trete mein neues Amt mit der Zielsetzung an, vor allem die Information der Mitglieder wieder zu
forcieren und die Vereinsverwaltung so zu organisieren, dass wir ein schlagkraftiges Team sind, mit
dem wir fur die vom Morbus Osler Betroffenen und Ihre Angehdrigen auf allen Kanalen sinnreich wirken
kénnen.

Meiner Vorgangerin, Christina Grabowski danke ich ganz herzlich fur lhren Einsatz, vor allem in der
internationalen Arbeit. Sie wird uns in diesem Teilbereich der Arbeit weiter unterstitzen und vertreten.

Viele kennen mich von den von mir verfassten Berichten von den Jahrestagungen her. Inwieweit ich
diese Aufgabe nebenher weiterfiihren kann oder einen Nachfolger finden werde, weil} ich derzeit noch
nicht. Ich werde aber alles daran setzen, auch hier weiter am Ball zu bleiben.

Zunachst flige ich diesem Schreiben aber noch die Informationsschrift 2017 bei, die leider erst jetzt in
Druck gehen konnte.

Zur Jahrestagung 2018 berichte ich nur kurz.

In diesem Sinne frei nach dem Motto:

,ES gibt viel zu Tun — packen wir es an!*

lhr

Ginter Dobrzewski
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Mein Name ist Simone Kesten,

ich wurde auf der Mitgliederversammlung in Hamburg zur
2. Vorsitzenden gewahlt.

Was gibt es zu mir zu sagen?

Ich bin 54 Jahre alt und verheiratet. Seit Uber 25 Jahren unter-

richte ich evangelische Religion an einer Berliner Grundschule.
Ich selbst nenne mich eine eher gesunde Kranke, da ich aktuell
~hur® vom taglichen Nasenbluten betroffen bin. Mir ist aber sehr
bewusst, dass es so nicht bleiben wird.

Morbus Osler gehért so lange ich denken kann zu meiner Fami-
lie. Damals kannten wir weder den Namen noch wussten wir
von dem, was damit verbunden sein kann.

Meine Oma hatte fast immer Watte in der Nase, mein Onkel wurde in den 70iger Jahren nach den da-
mals modernsten Methoden behandelt und musste trotzdem eine Verschlechterung feststellen. Mein
Vater lag taglich nach der Arbeit mit einer blutenden Nase auf dem Sofa. In der Familie wurde erzahlt,
dass meine Uroma um 1910 herum verblutet ist. Auch meine Nase blutete gelegentlich. Also gehdrte
ich wohl wirklich zu dieser Familie.

Um 2010 herum kam es zu den ersten Krankenhausaufenthalten bei meinem Vater, die mit Morbus
Osler im Zusammenhang standen. Jetzt war der Zeitpunkt gekommen, dass ich mich starker mit der
Thematik beschaftigen musste.

Bei einem der Krankenhausbesuche in den Elisabeth-Kliniken lernte ich Peter Wehner kennen. Er er-
z&hlte mir von der Selbsthilfe auf Bundesebene und von der Regionalgruppe in Berlin-Brandenburg.
Zur nachsten Zusammenkunft lud er mich ein und ich folgte gerne der Einladung.

An diesem ersten Gruppenabend fing ich an zu ahnen, was Morbus Osler noch bedeuten kann.

Inzwischen lade ich mit zwei anderen zusammen zu den Regionaltreffen in Berlin-Brandenburg ein.
Auf Wunsch der Gruppe versuchen wir aktuell 3 Treffen pro Jahr stattfinden zu lassen.

Welche Erwartungen habe ich an die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. auf Bundesebene?

Seit 2014 habe ich an allen Jahrestreffen teilgenommen und war sehr beeindruckt von dem Wissens-
zuwachs, den ich jedes Mal hatte.

Auch der Erfahrungsaustausch untereinander brachte mich so manches Mal weiter. Das ist mir wichtig
und ich mdchte es weiter férdern. Zusatzlich finde ich die Vernetzung national und international sehr
wichtig.

Ich finde es toll, dass Christina Grabowski weiter auf dem internationalen Gebiet aktiv sein wird. Ich
selbst mdchte mich in der nationalen Vernetzung starker einbringen.

Dazu gehort, dass ich den Austausch der Regionalgruppen untereinander weiter fordern mochte.
Auch mdchte ich versuchen, mit mdglichst vielen Mitgliedern direkt ins Gesprach zu kommen. Ob mir
das gelingt, wird sich zeigen.

Dariber hinaus finde ich eine Vernetzung der unterschiedlichen Selbsthilfegruppen untereinander hilf-
reich.

So konnte ich schon erste Kontakte zur ACHSE e.V. knipfen und am Sommerkongress der ACHSE
teilnehmen. Dabei musste ich feststellen, dass andere Selbsthilfegruppen ahnliche Fragestellungen
wie wir im Moment zu bewaltigen haben.

Ich arbeite gerne an der Lésung mit!

lhre Simone Kesten




Das neue Logo

Im letzten Jahr hat der Vorstand beschlossen, das Vereinslogo zu &ndern.

Hintergrund ist, dass sich Morbus Osler Betroffene zunehmend auch innereuropaisch und international
vernetzen.

Hier ist Morbus Osler eher weniger gebrauchlich. In einigen Landern sind Morbus Osler-Rendu-Weber
oder Osler-Rendu-Weber Syndrom oder andere Kombinationen der Namen von erstbeschreibenden
Arzten gebrauchlich. Zunehmend setzt sich jedoch HHT fiir hereditare, hAmorrhagische Teleangiektasie
durch, eine Bezeichnung die vor allem aus Amerika und der dortigen Selbsthilfe CureHHT bekannt ist.
In Europa waren zahlreiche unterschiedliche Bezeichnungen der Krankheit im Umlauf und entspre-
chend zahlreich waren auch die Bezeichnungen der Selbsthilfegruppen und deren Logos.

Deshalb hat die HHT Europe nun den Vorschlag einer Vereinheitlichung gemacht. Als Logo wurde das
der HHT ONLUS aus ltalien favorisiert.

Dieses Logo - in jeweils an die nationale Selbsthilfe angepasster Form - wird inzwischen von allen be-
stehenden und neu gegriindeten nationalen Selbsthilfegruppen verwendet.

HAT

germany
Morbus Osler Selbsthilfe e.V.

Wir haben uns entschlossen den Namen der Selbsthilfe nicht zu veréandern, aber das Logo an die eu-
ropaische Form anzupassen.
Der Name unseres Vereins bleibt auch im neuen Logo stehen.

Ubrigens: das rote X ist kein Buchstabe, sondern ein stilisiertes Chromosom mit angedeutetem Fehler
in der DNA.

In Zukunft wird dieses Logo der Selbsthilfe also immer haufiger zu sehen sein und das alte abldsen,
wahrend das der Morbus Osler Stiftung unverandert bleibt.

Treffen der HHT Europe in Hamburg

Am 17. und 18. November 2017 trafen sich die nationalen Mor-
bus Osler/ HHT- Selbsthilfegruppen aus Deutschland, Frankreich,
Irland, Israel, ltalien, Schweden, Schweiz und Spanien in Ham-
burg. Im Ubrigen im selben Hotel, in dem dann auch unsere Jah-
restagung 2018 stattfand.




Die Jahrestagung 2018

Das Commundo-Hotel (berraschte mit
sehr guter Tagungsatmosphare und grof3-
zlgigen Tagungs- und Besprechungsrau-
men. Die Zimmer waren allerdings - vor-
sichtig ausgedrickt - rdumlich sehr
optimiert. Das Fruhstlck war gut, reichlich
und mit guter Auswahl. Das Essen ansons-
ten o.k.

Bereits am Freitag reisten die meisten Ta-
gungsteilnehmer an, die Maximalzahl lag
bei rund 140.

Die 1. Vorsitzende, Frau Grabowski, be-
grute die Teilnehmer und Ubergab dann
zigig an Dr. Geisthoff, der in den nun
schon traditionellen mehrteiligen Morbus Osler Grundkurs Uberleitete. In groRen Ziigen ist dieser Grund-
kurs mit dem EinfUhrungsartikel der Jahrblcher identisch und wird deshalb an dieser Stelle nicht wie-
derholt. Nachfolgend also nur einige Besonderheiten und neue Informationen.

Z.B. Neues von der Tagung der CureHHT in Dubrovnik im Frihjahr 2017.

Dort wurde u.a. berichtet dass auch FiiRe von Morbus Osler betroffen sein kdnnen. Das gleichzeitige
Auftreten von HHT und PH (pulmonale Hypertonie, Lungenhochdruck), kommt nahezu ausschlie3lich
beim Genotyp HHT2 (ALK2) vor.

Bei Betroffenen mit JPHT (SMAD4) kommt es haufiger auch zu ausgedehnten Lungen-Shunts.
Besonderes Augenmerk wurde wieder auf die Diagnose gelegt:

Nach wie vor ist in aller Regel die klinische Diagnose, also die Diagnose aufgrund vorhandener Symp-
tome und Vorbedingungen die beste und sicherste Methode (Curacao-Kriterien) um Morbus Osler zu
diagnostizieren.

Die genetische Testung gibt zwar mdglicherweise Aufschluss tUber den Genotyp, bleibt aber als Diag-
nosemethode fraglich, da sie zum einen nur zu 85% sicher ist und zum anderen die Kenntnis des Ge-
notyps bislang keinen relevanten Vorteil bringt. Dem entgegen ist die Untersuchung extrem teuer.
Jeder Osler Patient sollte mindestens 1x/Jahr, besser aber Vs-jahrlich seine Blutwerte (Hb) kontrollieren
lassen um mdglicherweise auch verborgene Blutungen erkennen zu kénnen.

Nach wie vor besteht die Empfehlung, mdglicherweise betroffene Kinder untersuchen zu lassen (insbe-
sondere auf Lungen-Shunts). Das kann Uber eine Echokardiographie mit primar nicht lungengangigem
Kontrastmittel erfolgen. Bei Kindern ist moglicherweise zuvor aber eine einfache Messung des Blut-
sauerstoffgehalts ausreichend und weniger aufwendig.

Insgesamt wurde auch tiber neue Medikamente und Studien berichtet.

Vor der Weiterfiihrung des Grundkurses gab es dann einen Vortrag von Frau Schweins, Didtassistentin
an der Uni Essen. Hier ging es um das Thema Erndhrung und insbesondere die Frage: Was kann und
muss man in Bezug auf den Morbus Osler beachten? Was ist hilfreich?

Frau Schweins erlauterte den Sinn und Zweck der Erndhrung und ging auf die ausreichende Versorgung
mit Grundstoffen, Vitaminen und Mineralien ein.

Unter Morbus Osler kommt es durch den Blutverlust moglicherweise zum Eisenmangel. Zudem kénnen
symptombezogen Gewohnheiten eintreten, die eine Fehlerndhrung bewirken.

Die Ernahrungsempfehlungen, insbesondere auch unter den Bedingungen der Krankheit unterscheiden
sich aber nicht wirklich von den sonstigen Empfehlungen fiir gute Ernahrung.

Leichte Vollkost sollte bevorzugt werden, d.h. eine abwechslungsreiche Mischkost. Fleisch ist vor allem
bei Eisenmangel zu empfehlen, weil das vermehrt enthaltene Eisen auch besser vom Kérper aufge-
nommen wird. Allerdings sollte es nicht scharf angebraten werden.

Salicylhaltige Lebensmittel sollten vermieden werden.

Bei der Lebensmittel-Zusammensetzung sollte man auf die Bioverfugbarkeit achten.

Es sollte vermieden werden, gleichzeitig eisenhaltige Lebensmittel und die Aufnahme hemmende Le-
bensmittel zu sich zu nehmen.

Fir die Entscheidung welche Lebensmittel hilfreich sind, kann die Grolse GU-Nahrwert- und Kalorien-
tabelle sehr hilfreich sein.




Letztlich ist die individuelle Vertraglichkeit und Reaktion auf bestimmte Lebensmittel aber véllig unter-
schiedlich. Hier muss jeder selbst herausfinden was ihm gut tut oder was vermeiden werden sollte.

Weiterging es im Grundkurs mit Prof. Dr. Thomas Kuhnel, Regensburg

Prof. Kiihnel hielt wie immer einen vorziiglichen Vortrag Uber die Nase und deren Aufgaben, sowie die
besonderen Problematiken im Zusammenhang mit Morbus Osler.

Unter ,Behandlungsmethoden® ging er unter anderem auf die Hochfrequenzkoagulation ein. Hier wird
Uber eine bipolare Pinzette ein hochfrequenter Stromfluss erzeugt, mit dem betroffene GefalRe erhitzt
und damit koaguliert werden.

Diese Anwendung ist bei blutenden und besonders grol3en AV-Shunts in der Nase oft erforderlich, weil
mit einem Laserstrahl nicht genidgend Energie auf die betroffene Stelle gebracht werden kann. Die
Hochfrequenz-Koagulation geht jedoch stets mit deutlichen Narben einher.

Zum Lasern berichtete er, dass man in Regensburg mit sehr kleinen Energiemengen arbeitet (nur ca.
3 W, die Literatur geht bis 10 W). Die besondere Kunst beim Lasern ist es, mdglichst viel Energie auf
kleiner Flache einzubringen, ohne dass das behandelte Gefal platzt.

Inzwischen gibt es einen neuen Laser, der mit blauem Licht (445 nm) arbeitet und wesentlich enger an
das Absorptionsmaximum des Hamoglobin herankommt und deshalb mit nur noch 1,3 W betrieben wer-
den muss.

Die ersten Anwendungen bestatigen den angekindigten Effekt. Allerdings gibt es auch ganz spezielle
Problemfalle, bei denen die Wirkung nicht wie gewlinscht ist. Hier muss noch erprobt werden ob dies
ein generelles Problem ist oder nur anderer Anwendung bedarf.

Zum Abschluss berichtete Prof. Kihnel Uber Medikamente zur Blutstillung.

Direkt Ubergeben wurde an Frau Seebauer, eine junge Arztin aus dem Team Regensburg.
Sie berichtet Uiber die Moglichkeiten operativer Eingriffe. Relativ gute Erfahrungen hat man in Regens-
burg mit dem Aufnahen von Silikonplattchen auf erkrankte Hautbereiche gemacht. Hier ist das Haupt-
ziel, durch einen Schutz und das Bilden einer sogenannten feuchten Kammer, die Heilung der Schleim-
haut herbeizufiihren. Nachteile kénnen sein, dass der Nasenraum verengt wird, und dass sich
mdglicherweise Bakterien bilden, die unangenehm riechen (vgl. Mundgeruch bei Zahnproblemen).

Ein temporarer Nasenverschluss (verkleben mit Pflaster) kann ebenfalls Verbesserungen bringen und
ist von den Patienten (ggf. auch nur fir taglich einige Stunden) selbst anwendbar.

Die Timolol-Studie lauft in Regensburg seit Mitte 2017 und soll im Juli 2018 beendet sein. Die Studie
wird auch von der Morbus Osler Stiftung mitfinanziert.

Fir die Zukunft plant Regensburg eine Beobachtung von Osler-Herden Uber eine langeren Zeitraum
und eine Vergleichsstudie zwischen dem bisherigen Nd:YAG-Laser und dem neuen TrueBlue-Laser.

Frau Dr. Droge (HNO Uni Essen), berichtete davon, dass die groRe Umfrage inzwischen zunehmend
ausgewertet ist. Es gab einen hohen Rucklauf an Fragebdgen, so dass trotz vieler nicht vollstandig
ausgeflllter Bogen eine sehr gute Auswertungen mdglich war. Die Ergebnisse stehen kurz vor einer
Verdéffentlichung und werden uns dann ebenfalls zur Verfiigung stehen.

Eines der Ergebnisse war die Umfrage zur Verwendung von Tamponaden. Auffallig viele Patienten ga-
ben an, Taschentlicher als Tamponade zu verwenden. Allerdings war die Erfolgsquote dabei gering, da
Taschentlcher eben dazu neigen sich aufzulésen und so zu schwer zu beseitigenden Verschmutzun-
gen in der Nase flihren und oft beim Entfernen neue Blutungen auslésen.

Die Empfehlung geht deshalb nach wie vor zu Tamponaden mit Gelbeschichtung. Zudem zeigen die
Erfahrungen, dass es sehr hilfreich ist, das Selbsttamponieren vorher zu erlernen und zu uben.

Ganz andere Themen behandelte dann Fernando Brocca von der HHT ONLUS ltalien.

Er berichtete (im Ubrigen in bestem Deutsch) von der italienischen Selbsthilfegruppe und deren Erfah-
rungen mit Tagungen.

Die Gruppe wird von 10 ehrenamtlich Tatigen gesteuert.

Ihre Tagungen (Ort, Themen, Referenten) werden von den Patienten bestimmt. GrofRen Wert legt man
auf einfache, verstandliche Sprache in den Vortragen.

Besonderen Raum nehmen bei den Tagungen auch die Kinder und Jugendlichen ein. Sie sind bei allen
Treffen dabei und bilden eine eigene Konferenz ,Junge Menschen mit HHT*.

Unter Betreuung von Psychologen tasten sich die Kinder und Jugendlichen an die Krankheit heran und
nehmen schon friihzeitig Kontakt zu Facharzten auf.




Insgesamt ist die Arbeit ein grofRer Erfolg und sorgt dafir, dass auch Familien an den Tagungen teil-
nehmen kénnen. Allerdings sollte man die Jugendarbeit nicht mit Babysitting verwechseln.

Tatsachlich fordert die Teilnahme, die stets mit viel Freude und Lachen verbunden ist, die Eltern-Kind
—Kommunikation tber die Krankheit und schafft bei den Kindern die Uberzeugung Mama, Papa, Oma
und Opa tun etwas flir mich.

Am Samstag den 28.04.2018 ging es dann weiter mit einem Vortrag von Dr. Mahabadi, Kardiologie der
Uni-Klinik Essen.

In seinem sehr interessanten Vortrag ging er besonders auf die Problematik der Leber-Beteiligung und
den Folgen auf das Herz ein.

Die Leber als haufigstes von Morbus Osler betroffenes inneres Organ hat als Besonderheit nicht nur
die regulare Blutversorgung uber die Arterien, sondern erhalt Gber das Pfortadersystem auch das Blut
zugefiihrt, fir dessen Entgiftung das Organ zustandig ist.

Diese Besonderheit birgt zusatzliche Gefahren flir Shunts zwischen den unterschiedlichen Adersyste-
men. Treten solche Shunts auf (das kdnnen wenige grol3e oder eine Vielzahl kleinerer sein), wird mog-
licherweise die Leberfunktion gestort. Gravierend ist aber auch die Herzbelastung, denn wegen der
maoglicherweise verminderten Leberleistung versucht der Koérper die Entgiftungsfunktion durch héheren
Blutfluss auszugleichen, was dann zu Lasten des Herzens geht.

Die Radiologie der Uni Essen hat sich u.a. auf die Diagnostik der Herzschwéache spezialisiert.

Diese kann haufig durch die nicht belastende Echokardiografie erfolgen, bei der einfach ausgedruckt in
Flussigkeit geloste kleine Luftbldschen als Kontrastmittel genutzt werden, deren Weg durch die Blut-
bahnen und Organe mit Ultraschall verfolgt werden kénnen.

So kénnen im Wesentlichen, durch relativ einfache Untersuchungen, mégliche Problematiken erkannt
werden, bevor man weitere und belastendere Untersuchungsmethoden zur genauen Abklarung ein-
setzt.

Im Weiteren berichtete Frau Dr. Gerlach-Runge tber die Erfahrungen der Berliner Charité in Bezug auf
Lebertransplantationen bei Morbus Osler.

Sie ging dabei zunachst auf den Aufbau und die Funktion der Leber ein.

Die meisten Lebertransplantationen sind wegen Zerstérung des Organs erforderlich. Da nur begrenzt
Organe zur Verfligung stehen, gibt es flir Transplantationen Wartelisten, auf die die Betroffenen Pati-
enten aufgrund bestimmter Leberwerte gesetzt werden und jeweils mit Verschlechterung der Werte
aufriicken.

Unter Morbus Osler kann es zwar ebenfalls zu solchen Leberstérungen kommen, haufiger ist jedoch,
dass, bedingt durch Shunts, die geforderte Blutmenge extrem zunimmt und das Herz lebensbedrohlich
belastet wird, ohne dass es gleichzeitig zur Erhéhung der betreffenden Leberwerte kommen muss.

Fiar Morbus Osler Patienten werden deshalb auch andere Kriterien hinzugezogen, um in die Liste ein-
geordnet zu werden.

Insgesamt ist die Transplantationswilligkeit in Deutschland vergleichsweise niedrig, Organe sind des-
halb nur begrenzt verflgbar.

Danach tUbernahm Prof. Dr. Wohlgemuth (Univ.-Klinik Halle), der in seiner frischen Art tber die Leber-
behandlung, im Vordergrund die Embolisation, berichtete.

Zunachst hob er hervor, dass viele der wichtigen Publikationen zum Thema der Lebertransplantation
von Prof. Dr. Chavan stammen.

Anschlie®end berichtete er Uber verschiedene Methoden der Embolisation. Dabei wird Gber einen Ka-
theder im Arteriensystem zum betroffenen Organ vorgedrungen und dort entweder versucht, die Ader
mit geeigneten Flissigkeiten (z.B. Alkohol) zum Selbstkoagulieren (Zusammenziehen und Absterben)
zu bringen oder durch Einbringen von Fremdkérpern (Coils (Spiralen), Partikel) zu verstopfen und so in
der Folge durch einen Blutstopfen - den der Korper selbst bildet — zu verschlief3en.

Es gibt viele Berichte zu versuchten Embolisationen, mit zum Teil recht beherzten Ansatzen. Ein Zei-
chen wie hoch zum einen der Druck ist, adaquat zu behandeln, wie gering aber andererseits die jewei-
ligen Fallzahlen und somit Erfahrungen sind.

Dabei bleibt jede Embolisation auch stets mit Risiken behaftet, weil die Gefahr besteht, dass die einge-
brachten Mittel entgleiten und Uber die Blutbahnen verschleppt werden kénnen.




Dr. Wohlgemuth prasentierte dann die von ihm praferierte Methode, bei der er zum Verschluss von
Gefalen die Plug and Push-Methode einsetzt und Gber diese ein Medikament (Onyx) einsetzt, dass
zahlflissig wie Lava ist und gut eingesetzt werden kann.

Er erlduterte dies auch detailliert und anschaulich.

Da sich diese Methode jedoch nicht zur Selbstanwendung eignet, verzichten wir hier auf Naheres.

Im Anschluss berichtete Prof. Dr. Chavan dann seinerseits Uber seine Erfahrungen und die von ihm
angewandte Methode (Coils, Partikel).

Auf die Frage hin, welche der Methoden nun die bessere sei, antworteten beide Referenten, das sei so
nicht zu beantworten. Dazu seien zu viele Parameter zu beachten, vor allem aber komme es darauf an,
dass der behandelnde Arzt die Methode anwende, die er am sichersten beherrsche.

Des Weiteren berichtete Prof. Dr. Chavan dann Uber die Erfahrungen mit Bevacizumab (AVASTIN). Die
Ergebnisse der Studien (auch von der Morbus Osler Stiftung mitfinanziert) sind zum Teil bereits publi-
ziert. Prof. Dr. Chavan dankte dabei ganz besonders auch Prof. Dr. Kihnel und Dr. Wirsching aus Re-
gensburg fir ihre Unterstitzung.

Besonderen Dank hat dabei auch Frau Biischen verdient, die die Hauptarbeit vor Ort leistet, ndmlich in
zahen Verhandlungen die Beantragung der Kostenlibernahme fiir die Behandlungen durch die Kran-
kenkassen in die Wege leitet.

Zur Erinnerung: Bevacizumab ist ein Mittel aus der Krebsbehandlung, dass das Wachstum, bzw. die
Neubildung von Blutgefalken hemmt.

Dieser Effekt wirkt (zum Teil) auch bei durch Morbus Osler bedingten Veranderungen der Leber und
l&sst schwammiges Lebergewebe schrumpfen.

Und gleich im Anschluss berichtete Dr. Riera-Knorrenschild von der Univ.-Klinik Marburg eben Uber
diesen Einsatz von Bevacizumab (AVASTIN) und seine Wirkung, sowie die Erfahrungen der Univ. Mar-
burg.

Demnach ist VEGF (Vascular Endothelial Growth Factor) ein wichtiges vom Korper gebildetes Signal-
molekil, welches die Neubildung von Blutgefallen anregt.

VEGF wird auch von Tumoren gebildet, weil sie durch dessen Beeinflussung die Bildung von Gefalten
(zur Tumorversorgung) anregen konnen.

Avastin fangt VEGF ab.

AVASTIN wird insbesondere bei der Behandlung von Dickdarmtumoren eingesetzt, allerdings stets in
Verbindung mit Chemo-Therapien. Es ist kein Wundermittel, aber doch hilfreich. Leider hat es keine
dauerhafte Wirkung und es kénnen schwerwiegende Nebenwirkungen auftreten.

Auf eine Frage ob Tacrolimus eine Alternative sei, antwortete Dr. Knorrenschild:

Hier fehlen noch ausreichende Erfahrungen.

Fir nahere Aussagen bedarf es zunachst einer gréReren Zahl an beobachteten Fallen.

Anmerkung Dr. Wohlgemuth:

Therapien mit Tacrolimus bedurfen dringend einer guten Beobachtung von erfahrenen Kraften. Deshalb
sollte es nur in entsprechenden Zentren eingesetzt werden, die auch mehrere Falle in Beobachtung
haben.

Am Samstagnachmittag berichtete Ralf Schmiedel von der Internationalen HHT-Konferenz in Dubro-
vnik. In Dubrovnik war u.a. eine Wechselwirkung von Vitamin D und Morbus Osler Thema. So wurde
festgestellt, dass es bei einem niedrigeren Vitamin-D-Spiegel verstarkt zu Blutungen kommt. Ist der
Vitamin-D-Spiegel dagegen hoher, so werden die Blutungen weniger und auch die Entziindungen ge-
hen zurtck.

Ein weiteres Thema war in Dubrovnik auch Kinder und HHT. So wurde festgestellt, dass die Curacao-
Kriterien zum Ausschluss von HHT bei Kindern ungeeignet sind. DarUber hinaus wurde in einer nie-
derlandischen Studie beobachtet, dass mehr als 20% der mit Morbus Osler diagnostizierten Kinder
auch pulmonale AVMs haben.

Auch die Wirkung von Tacrolimus, einem immunsuppressiven Medikament, das hauptsachlich zur
Verhinderung von Abstoflungsreaktionen bei der Organtransplantation verwendet wird, konnte etwas
weiter erforscht werden. Es gibt inzwischen einige Patienten, bei denen eine positive Wirkung und
eine gute Vertraglichkeit beobachtet werden konnte. Auch im Tierversuch an Mausen konnte eine Wir-
kung nachgewiesen werden.




Dr. Arndt Siekmann berichtete in einem hochinteressanten Vortrag von seiner Forschung an Zebrafi-
schen. Ihm und seinen Kollegen ist es gelungen ein Verfahren zu entwickeln, bei dem die Blutgefal3-
bildung in erwachsenen Zebrafischen Uber mehr als einen Tag per Film dokumentiert werden konnte.
Dr. Siekmann entdeckte dabei, dass der Uberwiegende Teil, der sich neu bildenden Blutgefalie aus
Venen ausspriel3t. Besonders beobachtet wurde die Regeneration der Schwanzflossen von Zebrafi-
schen, da die nahezu durchsichtig sind und somit gute Einblicke in die Gefalstruktur ermdglicht.

Fir die Forschung wurde Gewebe von den Zebrafischen mit Hilfe von transgener Technik markiert
und so sichtbar gemacht. Die Gewebeentwicklung konnte im Zeitraffermodus dokumentiert werden.
Dabei wurde beobachtet, dass bei der Regeneration von Schwanzflossen bei Zebrafischen manche
Zellen die Wachstumsrichtung verandern und sich entgegengesetzt der allgemeinen Wachstumsrich-
tung weiterentwickeln. Es wurde festgestellt, dass gerade diese Zellen die spateren Arterien bildeten.
Interessant war auch die Beobachtung, dass - wenn die FlieRgeschwindigkeit in den Adern verringert
wird - die Kapillaren wieder besser durchblutet werden.

Zum ersten Mal gab es bei der Jahrestagung auch eine Jugendgruppe. Diese Jugendgruppe hat ein
Interview mit Christina Grabowski und Martina Balzer geflhrt und gefilmt. Dieser Film wurde den Ta-
gungsteilnehmern vorgestellt.

Abschluss der Vortrage bildete der von Frau Dr. Droge zum Thema: Psychologie und MO
Hiervon berichtet unser Mitglied Lutz Griinewald.

Frau Dr. Freya Drdge stellte diesen Vortrag in Vertretung vor. Zuerst ging sie noch einmal auf die Er-
gebnisse des Internet-Fragebogens ein, der mit dem UKE und Prof. Dr. Geisthoff erstellt wurde. Die
Ergebnisse flossen in diesen Vortrag ein.

Eine Schwierigkeit bei chronischen Erkrankungen ist es im Allgemeinen, dem sozialen Umfeld die Di-
agnose mitzuteilen.

Trotzdem lasst sich dabei eine bessere Identifizierung mit der Krankheit/Erkrankung annehmen. Das
Selbstwertgefiihl kann gesteigert werden, Beziehungen kénnen entstehen, aber ggf. auch gestarkt o-
der zerstort werden.

Eine chronische Erkrankung ist u.U. stigmatisierend, da die kérperliche Einschrankung bzw. Merkmale
vielleicht sichtbar sind. Um angepasst zu erscheinen bzw. nicht anzuecken wird eine Diagnose
manchmal auch verschwiegen.

Des Weiteren ging es um Angststérungen im Allgemeinen und um diffuse, unspezifische Angste.

In Studien litten bis zu 87% der Patienten mit M. Osler an Symptomen mindestens einer milden De-
pression. Auch Studien zu anderen Erkrankungen z.B. COPD, Patienten mit z.B. Herzinfarkt oder an-
deren kritischen Erkrankungen zeigen eine hohe Rate an Patienten mit Depressionen. In anderen Stu-
dien bzgl. anderen Erkrankungen, die zu Blutungen fihren kdnnen (z.B. Hdmophilie - Bluterkrankheit)
war die Rate mit 26% deutlich geringer.

Patienten mit M. Osler haben haufig taglich Beschwerden, werden sténdig an ihre Krankheit und die
damit verbundene Beeintrachtigungen erinnert. Sie leben haufig mit der Angst vor Komplikationen.
Oft sind die Arzte heimatnah mit Diagnose und Behandlungskonzept tiberfordert. Der Patient fiihlt sich
allein gelassen, nicht ernstgenommen, ggf. auch mit der Situation tberfordert.

In einem weiteren Bereich ging es um Coping (Bewaltigungsstrategien).

Coping beschreibt eine Art des Umgangs mit einem als bedeutsam oder schwierig empfundenen Le-
bensereignis oder einer Lebensphase.

Emotionales Coping — Hauptziel: die eigene emotionale Befindlichkeit verbessern und die Erkran-
kung akzeptieren — positives Denken

Problemorientiertes Copinqg — Hauptziel: eine Lésung fur das Problem finden und pragmatisch han-
deln.

Eine negative Stressbewaltigung erfolgt oft durch Drogen- oder Alkoholmissbrauch

Veranderung kognitiver Strategien: das Denken Uiber bestimmte Stresssensoren wird verandert und
es erfolgt eine Neubewertung der Situation.

Soziale Unterstlitzung hilft bei der Stressbewaltigung.

Am Sonntag gab es dann noch das Angebot von Workshops und Gesprachsrunden. Zuvor aber die
Mitgliederversammlung (Jahreshauptversammlung) der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.




Kurzbericht zur Jahreshauptversammlung 2018

Datum: 29.04.2018
Ort: Commundohotel, Hamburg
Beginn: 9.30, Ende 13.55 Uhr

Der Kurzbericht entspricht im Wesentlichen dem Protokoll, welches anfangs von Glinter Dobrzewski,
ab 13.10 Uhr dann von Kerstin Buschen gefuhrt wurde.

Zu TOP1

ZuTOP 2

ZuTOP 3

ZuTOP 4

ZuTOP 5

ZuTOP 6

ZuTOP7

Frau Grabowski begrif3t die Anwesenden.
Sie verliest ein Dankschreiben eines Mitgliedes aus der Schweiz.
Dieses wird an Herrn Hanselmann weitergegeben werden.

Die Einladung zur Jahrestagung erfolgte fristgerecht und satzungsgemag. Allerdings
wurden Teile der Einladungen mit Poststempel nach dem 29.03.2018 versandt. Somit
kann zum Tagesordnungspunkt 10 (Satzungsanderung) kein Beschluss gefasst werden.

Hinweis durch Prof. Seibert, zu Top 9 (Neuwahl):
Das Kuratorium ist nicht Mitglied des Vorstandes, sondern ein eigenes Gremium.

Aussprache s. oben

Beschlussantrag: Der Satzung wird mit dem Vermerk, dass zu TOP 10 kein Beschluss
gefasst werden kann, genehmigt.

Der Vorstand hat beschlossen, der Selbsthilfe ein neues Logo zu geben. Dieses bein-
haltet ein Logo der HHT Europe und ist zur eindeutigen Kennzeichnung unseres Ver-
eins mit dem Schriftzug ,germany” und Morbus Osler Selbsthilfe e.V. versehen.

Die Vorsitzende bittet um eine Schweigeminute fiir die Verstorbenen.
Mitglieder-Frage: Haben wir einen Mitgliedsausweis?

Antwort: nein. Das wéare aber zu Uberdenken.

Die Mitgliederzahl ist angewachsen. Es entwickelt sich eine Tendenz zur Verjlingung.

Kassenbericht des Kassenfiihrers.

Die aktuelle Mitgliederzahl betragt 635 (Zugang +37)
Herr Heller stellte in einem Folienvortrag die Finanzsituation 2017 und den Jahresab-
schluss der Selbsthilfe e.V. und der Stiftung dar.

Diskussion zur Anlage von Geldern und Spenden in die Stiftung:

Kerntendenz: Es bleibt wichtig, das Stiftungskapital zu erweitern. Allerdings sind auch
kurzfristige Unterstutzungen von Projekten machbar. Der Stifter hat hier Entscheidungs-
moglichkeiten, die die Stiftung binden.

Das Kuratorium wird weiterhin Geldzuwendungen ohne klare Verwendungsanweisung
vorrangig als Zustiftung verwenden.

Es fehlen noch Gelder zu Projekten aus 2017, z.B. zur Jahrestagung 2017.

Hier sind durch die Vorsitzende inzwischen noch fehlende Unterlagen nachgereicht wor-
den, so dass entsprechend der mindlichen Absprache mit der DAK mit der Erstattung
zu rechnen ist.

Bericht der Kassenprifer Uber die erfolgte Priifung.

Der Etatentwurf fir das Jahr 2018 wurde vom Kassenfuhrer vorgestellt (Prasentation).
Die Bewilligung der Krankenkassen ist geringer als geplant. Dies liegt daran, dass an-
gesetzte Betrage fir Vorstandsvergitungen nicht bewilligt werden konnten, da die Sat-
zung der Selbsthilfe eine solche Bezahlung nicht zulasst.




ZuTOP 8

ZuTOP9

Hier kam es zu einem Einwand:

Die Thematik der Satzungséanderung (TOP 10) sollte zumindest in der Tendenz behan-
delt werden, weil davon jede Diskussion zu Geldern etc. abhangt.

Es wurde dann auf einen Vorschlag hin versucht, den Etatentwurf weiter zu bespre-
chen. Dabei kamen jedoch immer wieder Diskussionen zum TOP 10 auf, weshalb dann
letztendlich dieser TOP zuerst besprochen wurde.

Ergebnis: Die bereits im letzten Jahr beschlossene Uberarbeitung der Satzung muss
unbedingt weiterverfolgt werden. Allerdings ist es ganz wichtig, dass eine neue/gean-
derte Satzung mit grof3en Vorlauf vorher eingesehen werden kann. Die Thematik Ge-
schaftsfihrung, bzw. Bezahlung von Aufwandsentschadigungen sollte darin berticksich-
tigt sein.

Nach Beendigung der Diskussion ging dann die Behandlung des Etatentwurfs weiter.
Der vorgelegte Haushaltsentwurf 2018 wurde in vorgelegter Form bei nur einer Enthal-
tung genehmigt.

Beantragt wurde die Entlastung des Vorstandes.
Beschluss: mehrheitlich dafr.
Gegenfragen: 4 Gegenstimmen, 6 Enthaltungen.

Zum Wabhlleiter wurde der friihere 2.Vorsitzende (1997-2007) Heinz Rothschmitt ein-
stimmig gewahlt.

Es kam dann zu einer regen Diskussion zum Wahlverfahren und dem Umfang der Wah-
len, die zum allgemein angenommenen Vorschlag zu einer Pause flihrte.

Danach wurde die Wahl wieder aufgenommen, nachdem klargestellt wurde, dass ge-
maf Tageordnungs-Wortlaut eine Neuwahl des gesamten Vorstandes erfolgen sollte
und nicht nur der beiden 1. und 2. Vorsitzenden, um eine eindeutige Wiederkehr zu den
satzungsgemafen 2-jahrlichen Neuwahlen zu ermdéglichen. Deshalb traten auch die an-
deren Vorstandsmitglieder zurlick. Anschlielend wurde eine vollstindige Neuwahl des
Vorstandes durchgefihrt.

Diese ergab:

1. Vorsitz: Gunter Dobrzewski, Weillenhorn
2. Vorsitz: Simone Kesten, Berlin

3. Vorsitz: Prof. Dr. Urban Geisthoff, Marburg

Kassenfuhrer:  Markus Heller,
Schriftfuhrer(in): Kerstin Buschen, Oldenburg

Ehrenvorsitzender: Klaus Hanselmann

Die beiden bisherigen 1. und 2. Vorsitzenden erklarten sich zur weiteren Mitarbeit in ih-
ren bisherigen Schwerpunktthemen bereit und wurden zu Beisitzern im Vorstand ge-
wahilt.

Internationale Vernetzung: Christina Grabowski
Neue Medien,  Netzwerke: Ralf Schmiedel

Im Anschluss Gbernahm der neue 1. Vorsitzende die Tagungsleitung und die Wabhllei-
tung flr das Kuratorium.

Uber einen Ansprechpartner fiir Regionalgruppen aus den eigenen Reihen oder als wei-
teren Beirat soll der Vorstand in eigener Zustandigkeit beschlielen.

Als Kassenprifer wurde neu Herr Heinz Rothschmitt gewahlt. 2. Kassenprifer bleibt
noch bis 2019 Hans-Wolf Hoffmann. Dann wird eine Neuwabhl (fir ein Jahr) erfolgen.

Wahl des Kuratoriums:
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Die bisherigen Mitglieder stellten sich vor und erklarten alle, wieder im Kuratorium arbei-
ten zu wollen. Dazu wurden noch weitere Mitglieder vorgeschlagen.
Die Abstimmung erfolgte dann offen und einstimmig.

Das neue Kuratorium besteht aus

Prof. Dr. med. Urban Geisthoff

Prof. Dr. med. Ajay Chavan

Prof. Dr. jur. Max Seibert

Dr. med. Gottwald

PD Dr. Andreas Lux

Kathrin Paschke

Nicole Schmidt

Jens Thasler

und naturlich dem Ehrenmitglied, Herrn Reiche

TOP 10 s. oben
TOP 11 Unter dieser Rubrik wurde die Thematik der Rundbriefe und ihre Einordnung bespro-
chen.

Viele Mitglieder beklagten, dass diese und die Jahrblcher in den letzten Jahren nicht
mehr erschienen sind.

In der Tat ist es im Vorjahr nicht zu einem Rundbrief gekommen. Das soll aber unbe-
dingt wieder weitergefiihrt werden.

Das Jahrbuch 2017 ist druckfertig. Wegen des Termindrucks zur Vorbereitung der
Jahrestagung wurde der Druck jedoch nicht beauftragt. Das wird aber nachgeholt.

Zur Differenzierung:

Rundbriefe sind Informationsschriften des Vorstandes fiir die Mitglieder.

Die Jahrblicher sind generell auch als auRenwirksame Schriften zu verstehen, wobei
das Augenmerk auf die Berichterstattung durch Laien gelegt ist.

Sie ersetzen in keinem Fall medizinische Berichte.

Herr Prof. Geisthoff berichtet:

Das Arzteblatt der Zahnarzte wird in einer Ausgabe zur Jahresmitte die Aufmerksam-
keit auf Morbus Osler lenken und so Zahnarzte anregen, verstarkt auf Teleangiek-
tasien bei MO Patienten zu achten und eine Diagnose beim Facharzt anzuregen.

Sommerkongress der ACHSE e.V. in Berlin (Bericht: Simone Kesten)

Am 1. und 2. Juni 2018 lud die Achse e.V. zum Sommerkongress nach Berlin ein. Vertreter von vielen
unterschiedlichen Selbsthilfegruppen trafen sich zu einem Erfahrungsaustausch. Am ersten Tag
wurde in Kurzvortragen von sehr unterschiedlichen Aktivitaten in den Gruppen berichtet. So wurden
eine Verbandszeitschrift, Reise- und andere Freizeitangebote vorgestellt. Jugendliche berichteten
ebenso beeindruckend von ihrer Redaktionsarbeit bei der Herausgabe einer regelmafigen Zeitschrift
fur Jugendliche mit Darmerkrankungen sowie ein Vertreter einer anderen Gruppe von einer Notfall-
dose.

Aspekte von dieser Notfalldose kénnen auch fir uns sehr interessant sein und sollten fir uns Uber-
pruft werden.

Dabei wird ein Hinweisaufkleber an der Wohnungstir angebracht und es befindet sich eine Dose im
Kuhlschrank, da die alarmierten Ersthelfer im Kuhlschrank nach Medikamenten suchen. In der Dose
befindet sich ein Blatt mit wichtigen Informationen zur Person, zu Medikamenten und zur Diagnose.
Die Diagnose kann dabei mit Hilfe eines QR-Codes bei orpha.net abgerufen werden.

Am zweiten Tag wurde in sich frei gebildeten Arbeitsgruppen weitergearbeitet. Dabei tauschten sich
mehrere Gruppen zu der Frage einer professionellen Geschéaftsfiihrung aus. In eigentlich allen Verei-
nen, die sich damit beschéaftigten, wollte man ggf. einen Geschéaftsfiuhrer auf Basis eines 450-Euro-
Jobs einrichten.
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Treffen der Regionalgruppe Sid

Hallo Stddeutschland bitte notieren!
Ich habe wieder einen Raum im Hotel Post in Leipheim gebucht.
Wir kédnnen uns dort Uber die Jahrestagung und ihre Ergebnisse austauschen.

Gasthof zur Post (nahe Bahnhof Leipheim)
Ort: Bahnhofstralie 6
89340 Leipheim
Datum :23.06.2018
Beginn: 13:30
Ende gegen 16:00 Uhr.

Das Lokal liegt etwa 3 Minuten vom Bahnhof Leipheim entfernt.
Dort kann vorher auch zu Mittag gegessen werden (empfehlenswert).

Ansprechpartner: Glnter Dobrzewski

Die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. hat seit 2016 eine neue Kontonummer. Fiir eine Ubergangszeit wur-
den Einzahlungen auf der alten Nummer noch weitergeleitet. Diese Phase ist zu Ende.

Offensichtlich sind noch viele alte Flyer usw. mit den alten Daten im Umlauf.

Bitte beachten: da stimmen weder Anschriften noch Kontodaten!

Richtig ist:
Volksbank Ménchengladbach eG

IBAN DE16 3106 0517 7600 9370 19
BIC GENO DE D1 MRB

Europaische Konferenz iiber Seltene Erkrankungen und Or-
phan-Produkte (ECRD)

Die Tagung fand vom 10. bis 12. Mai in Wien, Osterreich statt.
Christina Grabowski war vor Ort.

Wir hoffen im nachsten Rundbrief naheres berichten zu konnen.

Die neue Homepage entsteht

Unsere Homepage bedarf dringendst einer Uberarbeitung. Bereits im letzten Jahr wurde des-
halb eine Neuauflage beauftragt.
Zurzeit lauft nun die Programmierung mit Volldampf.
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