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Liebe Mitglieder der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.,

in diesem Rundbrief geht es um folgende Punkte:
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Erste Informationen zur Jahrestagung vom 29.4.2022 — 1.5.2022 in Finsterbergen
Informationen zur Mitgliederversammlung incl. der Wahlergebnisse

Wann und wo findet die Jahrestagung 2023 statt?

Wie haben der neue Vorstand und das neue Kuratorium ihre Tatigkeit aufgenommen?
Gruf von Gunter Dobrzewski

1. Erste Informationen zur Jahrestagung vom 29.4.2022 — 1.5.2022 in Finsterbergen

Die Ruckmeldungen, die wir von den Teilnehmern der Jahrestagung erhalten haben, waren durchweg positiv.
Das hat uns naturlich sehr gefreut. Es war schon wirklich schén, dass man sich mal wieder in Person begegnen
konnte. Erfreulich war es auch, dass sowohl alte Vertraute, wie auch véllig neue Personen teilgenommen
haben. Wahrend der Jahrestagung sind auch 5 Teilnehmer*innen neu in unsere Selbsthilfevereinigung
eingetreten. Auch das ist ein erfreuliches Signal gewesen.

Neben interessanten Referaten gab es auch die Méglichkeit sich in kleineren und etwas gréf3eren Gruppen
miteinander auszutauschen, was auch intensiv genutzt wurde.

In den Referaten ging es u.a. um folgende Themen:

Grundlegendes zum Morbus Osler

Hilfe zur Selbsthilfe fur Angehorige und Betroffene in medizinischen Notfallsituationen

Aufbau und Organisation der Morbus Osler Selbsthilfe e.V. incl. eines aktuellen Uberblicks tiber die
Regionalgruppen

Die Bedeutung der Selbsthilfe

Was ist bei der Erndhrung zu beachten? Gesundheit férdern mit gesunder Erndhrung incl. Hinweisen
zur Ernéhrung mit Morbus Osler

Bericht eines Betroffenen zum Thema Nasenpflege

Regulation der zellularen Sauerstoffverfigbarkeit bei Morbus Osler und mogliche neue
Therapieansatze

Wie erklare ich meinen Kindern was Morbus Osler ist
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Sehr interessant war auch das wissenschaftliche Symposium, in dem per Zoom-Zuschaltung Wissenschaftler
Uber den aktuellen Stand von Forschungsprojekten, die von der Morbus Osler Stiftung gefoérdert werden,
berichtet haben.

Der Freitagabend stand unter dem Thema ,25 Jahre Morbus Osler Selbsthilfe e.V.“ Leider konnte Klaus
Hanselmann, der mit anderen zusammen den Verein vor 25 Jahren gegrindet hat, aus gesundheitlichen
Grinden nicht an der Jahrestagung teilnehmen. Aber durch eine Videobotschaft war er doch auch Teil dieses
Abends. Bedankt haben wir uns auch bei Prof. Geisthoff, der seit 25 Jahren treu an unserer Seite ist. So etwas
ist nicht selbstverstandlich!

2. Informationen zur Mitgliederversammlung incl. der Wahlergebnisse und der
beschlossenen Erhéhung der Mitgliedsbeitrage

Am Sonnabendnachmittag fand wie geplant die Mitgliederversammlung statt. Turnusgemaf fanden auch
Vorstandwahlen und die Wabhlen fur das Kuratorium der Morbus Osler Stiftung statt.

Wie bereits angekindigt, kandidierte Guinter Dobrzewski nicht mehr fir den Vorstand. Der neue Vorstand setzt
sich wie folgt zusammen:
e 1. Vorsitzende: Simone Kesten
2. Vorsitzender: Markus Heller
3. Vorsitzender: Prof. Urban Geisthoff
¢ Kassenwart: Roger Battig
Schriftfihrerin: Heike Griinewald
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Der neugewabhlte Vorstand von links nach rechts:
Heike Grinewald (Schriftfihrerin), Markus Heller (2. Vorsitzender), Simone Kesten (1. Vorsitzende,)
Roger Béttig (Kassenwart), Prof. Urban Geisthoff (3.Vorsitzender)

Bei der Neuwahl des Kuratoriums der Morbus Osler Stiftung wurde zum einen die Anzahl der Kuratoren
verringert und zum anderen wurden zwei Kuratoren neu gewahilt.

Neu im Kuratorium sind Elisabeth Buhrmester und Dr. Bernd Haase. Beide bringen aus unterschiedlichen
Tatigkeitsbereichen wertvolle Erfahrungen fir die Kuratorentétigkeit mit.
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Aktuell besteht das Kuratorium aus folgenden Mitgliedern:
Prof. Urban Geisthoff

Prof . Max Seibert

Dr. Siegmar Gottwald

Dr. Bernd Haase

Elisabeth Buhrmester
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Neugewahltes Kuratorium und neugewahlter Vorstand von links nach rechts:

Elisabeth Buhrmester, Heike Griinewald, Dr. Siegmar Gottwald, Prof. Max Seibert,
Simone Kesten, Markus Heller, Roger Battig, Prof. Urban Geisthoff

Da Roger Battig bisher als Kassenprifer tatig war und nun als Kassenwart Vorstandmitglied ist, musste auch
der zweite Kassenprifer neu gewahlt werden. Fir diese Tatigkeit erklarte sich Jens Buhrmester bereit und
wurde einstimmig gewahlt.

Wéhrend der Mitgliederversammlung wurde der Vorschlag eingebracht Ginter Dobrzewski zum
Ehrenvorstand zu erkléren. In der darauf folgenden Wahl wurde er einstimmig gewéahlt und nahm die Wahl an.
Auch wenn er nicht mehr 1. Vorsitzender ist, so bringt er sich weiterhin aktiv in die Tatigkeit der Selbsthilfe ein.
Er wird auch in diesem Jahr einen ausfiihrlichen Bericht zur Jahrestagung schreiben, der nach Fertigstellung
an alle Mitglieder versendet wird.

Erhéhung der Mitgliederbeitrage
In der Mitgliederversammlung wurde eine Erhdhung der Beitrage ab dem 1.1.2023 beschlossen. Das
bedeutet konkret:

e Der Mitgliedsbeitrag fur das Hauptmitglied wird ab dem 1.1.2023 jahrlich 25,00 Euro betragen.

e Der Mitgliedsbeitrag fur im selben Haushalt lebende Familienmitglieder wird ab dem 1.1.2023
jahrlich 6,00 Euro betragen.
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3. Wann und wo findet die Jahrestagung 2023 statt?

Die Jahrestagung 2023 findet vom 21.- 23. April 2023 im Relexa Hotel Airport in Ratingen bei Diisseldorf statt.
Die Anmeldung wird wie immer Uber die Morbus Osler Selbsthilfe e.V. erfolgen und nicht direkt Gber das
Hotel.

Weitere Informationen folgen zu einem spéteren Zeitpunkt.

4. Wie haben der neue Vorstand und das Kuratorium ihre Tatigkeit aufgenommen?

In den sechs Wochen zwischen den Wahlen und dem Versenden dieses Rundbriefes haben schon mehrere
Sitzungen sowohl in Prasenz, wie auch digital stattgefunden.

Eine erste gemeinsame Sitzung fand bereits am Abend nach der Wahl noch wahrend der Jahrestagung statt,
eine zweite gemeinsame Sitzuung folgte am Sonntagvormittag vor der Abreise aus Finsterbergen.

Der Vorstand nahm danach die juristisch erforderlichen Schritte nach einer Neuwahl in Angriff.

Im Kuratorium beschéftigte man sich sehr intensiv mit der Ausschreibung fiir die diesjahrige Projektférderung.
Die dafur erforderlichen Unterlagen sind fertiggestellt und werden in Kiirze vom Vorstand verschickt.

Markus Heller (2. Vorsitzender) und ich (1. Vorsitzende) nahmen vom 25. - 28. Mai 2022
(Himmelfahrtswochenende) am HNO-Kongress in Hannover teil.
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Stand der Morbus Osler Selbsthilfe e.V. beim diesjahrigen HNO-Kongress in Hannover.
Am Tisch hangen die Plakate zur diesjahrigen Ausschreibung der Projektférderung.
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5. Gruf3 von Glnter Dobrzewski

Gunter Dobrzewski liel3 uns folgenden Grul3 zukommen, den wir unverandert in den Rundbrief ibernehmen.

Liebe Mitglieder der Morbus Osler Selbsthilfe e.V,

wie angekiindigt habe ich auf der Mitgliederversammlung nicht mehr fiir ein
Amt im Vorstand kandidiert. Mit zunehmendem Alter fiel es einfach immer
schwerer die Aufgaben wahrzunehmen und die kiinftigen
Herausforderungen werden dies nicht andern.

Ich hatte diesen Schritt schon langer vorbereitet und alles Nétige
unternommen, die Leitung des Vereins in gute Hande zu Gbergeben.
Und ich denke, dies ist gelungen.

Dem neu gewdhlten Vorstand unter der Leitung von Simone Kesten
winsche ich gutes Gelingen und glickliches Wirken fiir den Verein.

Es freut es mich ganz besonders, dass mich die Mitgliederversammlung zum Ehrenvorsitzenden ernannt
hat. Eine Ehre, die mir nun neben Klaus Hanselmann ebenfalls zu Teil wird.

Dass mich die Mitglieder zudem mit einem grof3zligigen Geschenk zum Abschied bedacht haben, macht
mich schon fast verlegen. Ich werde aber den Erholungsaufenthalt mit Freude genielRen.
Vielen Dank dafur!

Natdrlich bleibe ich auch weiter fir die Mitglieder im Siddeutschen Raum als Ansprechpartner und
Regionalgruppenleiter erhalten.

Auch dem Neuen Vorstand stehe ich auf Wunsch gerne beratend zur Verfligung.

Und ich freue mich schon darauf, im nachsten Jahr bei der Jahrestagung wieder viele bekannte Gesichter zu
sehen.

Zudem habe ich zugesagt, einen Bericht zur Jahrestagung zu fertigen. Er ist in Arbeit, aber eben noch nicht
fertig. Da haben mich einfach einige liegengebliebene Sachen eingeholt, die zu erledigen sind. Ich werde
den Bericht aber ziigig nachreichen.

Gruf}

Glinter Dobrzewski

Fir den Vorstand
Stmana Mirbon.

Simone Kesten
1. Vorsitzende der Morbus Osler Selbsthilfe e.V.




