Sehr geshirle, habe WMilgheder,

ganz herzlich kade ich Sie zu unserem bundesweiten
Traffen 2004 sin, Selbsthilfe heift. dass man sich
salhst helfen will, Sie werden sich vieliricht an den
sahr beesindruckendan Vorlrag von Professor Engal
varn  leleten Jahr ennnem. Viele Fragen wuanden
darals gedulien und wenn auch er aul Fragen keirne
Antworl wusste kam dann mehifach zurick Ja,
warem erforscht man das nicht?” Ich weil auch noch
genau, was Professor Engel sinngemall antwortate:
JE5 gibt nur wenig Geld und viele Krankheiter }'rt
mehr Betroffenan. Wenn Sie sich nicht um oire
Erkrankung  kilmmerm, wird es wahrscheinbch  so
schnell auch sonst niemand wen” Aol diesem YWeg,
uig selbst 2o helfen, wollen wir weillergehan, Im
letzten Jahr haben wir Gber die Morbus Osler-Stiftung
unsere Stiftung —  diskubert, es wurden Mitglieder
mit den Vorarbeten beauftragt. Und m diesem Jahr
soll 85 einen Schill weiter gehen, die Stiftung soll ins
Laben gerufen wearden, Es soll unsere Stillung Sain.
Waon uns und Tir uns. Daher bitle ch Sie alle. sich den
beiliegenden Entwurm der Stiftungssalzung 2u Gemite
zu fuhren. Es skeht schwieriger aus. als es eigentlich
ist. Cas wichlige sind die Punkie des Stiftungszwecks,
die unter § 2 auigefohrt sind, Meben  einigem
Aktusellem, untar anderem zur Lunge, zur Leber und
zur Genelik stehen diesmal swel ganz neus Punkle
aul tem Programm: An dem Beispel dor Mitarbeait
inef von uns wollen wir darliber  sprechen, wie
unsere Selbsthilfe sen soll was wir uns  davon
erhoffen und wie wir dahin gelangen konnen, Er
andere  Punkt betrifft  wviele von uns 58
schwerwiagend: Wer durch den Morbus  Osler
behindert wird, wird Liber Artaails- und
Behinderenfragen mil dem Sozialrechl konfrontierl.
leh wilh ven den Telefonaten, dass es hierzu viele
brennende Fragen gibt, Wie zu den anderen Punkten
gilt: Motieren Sie sie und bringen Sie sie mit, Wer
informiert ist, kann handein! Und die Tagung in
Sarsledt ist gin Weqg dazu.
Ihr
Flaus Hanselmann (1, Vorsizender)

Freitag, 23. April 2004

Ab 1800 gemitlichas Baisammensein,
gesellschaftliches Programm, Bulfel,
haglchkeit den Referenten Fragen zu
stellen, Erfahrungen auszutauschen

18:00 Uhr BegeiBung, Programmbeginn

|r|?15 Uhr: Selbsthiffe und Krankenkassen: Chancen
und Mighchkailen
E. Chostophers

1830 Ubr:  Emdhiung bel Blutarmuot bei
Morus Osler
5 Brandes

Samstag, 24. April 2004

Modarabion des allgemainen Telles:
K. Harnsealmann

Wissenschafthche Letung:

W Geisthoff

Ab 0900 Uhi: Anmeldung, Kaffee

08930 Uhr:  Bagriffung
) K. Hanselmann

09:45 Unr:  Grullwert for die Stadt Sarstedt
H M. Brandes

10:00 Uhr: Uberblick (ber den Maorbus Osler
LW Geisthoff

10:15 Uhr: Meuwes zu Humangenatischan
Testmethoden beirm b, Oslor
L E. Wehner

10:45 Unr. Effahrungen mit unseres Selbsthiffe, Wo
stehea ich in der Gruppe und wia kann ich

mich einbringen’?
A, MNiklaus Schusler

11:15 Uhr: Betailigung dar Laber: Auswearkungen wnd
faghchkeiten der Behandlung
A. Chavarn

11:45 Uhr Morbus-Osber-Stiftung:
Vorstellung der Stiftungsstrokioe und
Diskussion
M. Saibert

1230 Uhr Gemeinsames Mittagessen
{gleichzeltig: Maglichkeit einen Film
iiber die Griindung der irischen
Selbsthilfegruppe zu sehen)

14:00 Uhr: Rechiliche Fragen zu Auswirkungean won
Erkrankungen (Erwarbsmndamng,
Sehwerbatuindetenlragen. Gulachten)
J. Krempin Stiftung Gesundhei

14:45 Ubr: Beteiligung der Lunge wnd
Lurgenhochdruck
. Reichenbargar

1515 Ukr: Zusammeanfassundg, wailaere akluella
Aspakla zum Marbus Osler
U W, Gensthoif

15:30 Uhr:  Jahreshauplversamimilung
K. Harnselmann
Hawsptihema:

Marbas Osler Stiftung

16:00 Uhr: Kaffeepause
17:00 Uhr: Ende der Tagung

Der oben angegebene Zeitplan ist nur eine
Richtschnur, Neben den Vortrigen ist viel Zeit fir
Diskussionen eingeplant. Da deren Lange
schlecht abzusehen ist kann es sein, dass
Vortriage verlegt werden.



Redner { Vortragende

Stephanie Bauer
ADK Miedersachsen
Haroeer

Hans-Henning Brandes
Slellveriritor des Biirgoeerwnstors von Sarsteal

WAjay Chawan

Lirehtor des Instituts fiir Radiolegie und Nuklearmedizin

Klinikurn Cioiebreg

Edo Christophers
ADE Migtarsaohsen /. Diveicion
Harwueer

Dr. Urban Geisthoff
3 Vorsiteender, Morbus Osler-Selbsthilfe
Linfv -HND- Kk, Fovrlsurg £ Saar

Klaus Hanselmann
T Vorsidzender, Morbus Osler-Selbsihilte

Joachim Krempin
Vertrauensanwall der
Siilftung Gesurafhed, Kl

Dr. Frank Reichenberger
Arrbulariz v Pulmonale Hypedonie
Brofizimische Blw I

. ersRdtskinium Gleden

Frau Alice Niklaus Schuster
Adortaas Oster-Sethsinilfe
Harshrck

Dr. Max Seibert
Morbus Osler-Selbsthilfe
Foann

Dr. Lars-Erik Wahner
Institet fr Hamangoms ik
Linfvar sl Glllingeer

Lageplan / Anreise
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Intern&t www. ack-business.de , durtim
Suchfenster Sarstedt” eingeben

Unterkunft

Eirwr Unlerkuenil ist zu ginsligen Bedingunger

direkl am Veranstallungsoert im AOK-

Bildungszerntrum zu gunstigen Praisen mibglich.

AOK-Bildungszenirum Miedersachaen
Bahnhotstr. G, 31157 Sarstedt

Teal.: DROGEMA01-0, cdar —18610; Fax: 1HG1S
E-mail: sis.emplangi@nds ack.de

Information / Anmeldung
Morbus Osler-Saelbsthife a V.
-hundeaswaeil-

Lessingstr. 13

D-41372 Niederkrichlen

Tel.: 02163 7 51249 Fax: 579343
Email: Klaus Hanselmannig@i-coling de

www.morbus-osler.de

Einladung Jahresversammaéung 2004

Marbus Osler
Selbsthilfe e V.
-bundesweit-

AOK-Bildungszentrum, Sarstedt

Morbus-Osler-
Stiftung

Der Morbus Osler ist eine Erbkrankheit. Die
Auspragungen dieser Erkrankung kannen
Betroffene in sehr unterschiedlichem MaBe
beeintrachtigen. Die Stiftung soll helfen,
dieses Leiden zu mindem. Hierzu sollen die

wissenschaftliche Forschung, die arztliche

Forthildung, die Aufklarung der Offentlichkeit

iiber den Morbus Osler sowie die Beratung

und medizinische Behandlung der von Morbus

Osler Betroffenen geférdent werden.
(Varschiag fir einen Stiftung sewecik)

23.-24.4.°04



