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Unterkunft

Eine Unterkunft ist zu ginstigen Bedingungen direkt
am Veranstallungsort im AQK-Bildungszentrum zu
gunstigen Preisen miglich {

ACK-Bildungszentrm

Schwarzer Weg 5-7, D-41515 Grevenbroich
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AOK-Bildungszentrum, Grevenbroich

10 Jahre
Morbus-Osler-
Selbsthilfe eV,

LAufklirung ist der Ausgang
des Menschen aus seiner
selbstverschuldeten Unmiindigkeit.®
[Immanuel Kant)

EinladunggJahresversammgung 2006

Selbst-Hilfe fiir uns

21.4.-22.4.°06




Sehr geshrta Mitglieder,

ganz herzlich lade ich Sie in diesem Jahe zu einem
Jubildum, unserem 10, bundesweiten Treffen in
Mordrhain-Westlalen ain, dem Bundesland. in dem
Linsere Selbsthilfe 1997 gegrindst wurdea.

Auch duerch [hee Mitarbedt o der Selbsthlfe, ihr
Interesse, lhre Teilnahme an dan Tagungaen war as
mighch, in der Geschichte unserer Selbsthife viele
Arzte und Exparten fir uns zu gewinnan. Hieedurch,
zurm Tail jedoch avch durch direkte Informationsareit
der Selbsthilfe stehan uns aul dretlichar Seite |r{
und mehr kompetente Ansprechpartnes zur Behand-
lung 2ur Verfligung. In Deutschland worde Forschung
auf dem Gebiet des Morbus Csler durch die Setbst-
hitfe angestollen und zurm Teill avch in Zusammen-
areit mit uns durchgefihst,

Uns allen ist bekannt, dass die finanzielle Situaton
des Gesundheitswesens schwienger wird, Wir den-
ken, dass die Arbait der Selbsthilfe um so o wichiligar
wird um zu helfen und unsere Interessen geschicssen
wartraten zu kinnen. Um Anstéide (o disse 2ukonilige
Arbeit zu erhalten, werden wir in diesem Jahr nach
ainam Hickidick Gber die aigene Aroail Anstéde von
den sehr prominenten Grindern der Selbsthilfe-
gruppen in den USA und Idand erhallen: Her Mike
Malan hat innerhalb weniger Jahre nach dem Yedust
zeiner Tochter als Folge won Morbus Osler die
Benandlunpgssituation in Irland fir die Betroffenan ver-
bessern kinnen und Profassor White hat die Belanoe
won Betroffenan seltener Erkrankungen auch vor :f I
Kongress in Washington erfolgrech vertreten  und
wiurde letztens fiir seine Arbeit geshrt. Er ist auch als
Wissanschaltlar und Forscher aine Kapazitdt und wird
auch zum zweiten Thema der Tagung, der Lungsn-
betedigung sprachan. Wir sind stolz darauf. ihn hierfor
gewinnen 7u konnen, da er weltwait am meisten
Erfatirung aul digsam Geblet varweisen kann,

leh frewe mich daraaf, Sie an Gravenbroich begetBen
71 diirfen,

I
Kigus Hanselmann (1. Vorsitzendar]

Freitag, 21, April 2006

Ab 1800 gemdtliches Beisammensein, gesell-
schaftliches Programm, Buffet, Maglich-
ket den Referenten Fragen zu stellen,
Erfahrungen auszutauschen

1800 BegriBung, Programmbeginn

18:15  Cheonische Edoankung und Zuzahlurgen
Katia Vespar

—

18:30  Jahreshauptversammiung
K. Hanselmann

19:00  Wie kam der Morbus Osler in unsear
Lakren?
AL White Jr, M. Nodan

Samstag, 22, April 2006

MModeration des allgameinen Teiles: K. Hanselmans
Wissenschalthche Laitung: U, Geisthof!

Ab 000 Anmeldung, Kaffee
09:15  BegriBung

K. Hansalmann

0930 GruBwort: Schirmbern der Tagung
H. Winzen

—

10:00  Uberblick Ober die Entstehurg und Ent-
wicklung der Marbus-Osler-Selbsthilfe e\
-bundasweeit-

H. Harsaelmann

10:45 Obarblick Ober die Entstebung und
Entwickiung der HHT Foundation Int, Inc.
Al While Jr

11:30  Ubkerblick iber die Entstehung und Ent-
wicklung der irischen Selbsthilfegruppe
fiir HHT
M. MNodan

1215 Morbus-Osler-Stiftung: Aktuslles
M. Seibert

12:30 Gemeinsames Mittagessen
{gleichzeitig: Maglichket einen Film dber
die Griindung der irischen Selbsthilfe-
gruppe zu sehen)

14:00  Bateiligung der Lunga
Uberblick und Erfahrungen aus Yale
H.i. Wehite Jr.

14:45  Edahrungen aus Essen
M. Mantag, Aifsied-Kragge-Khiok

1515 Erahrungen aus Hombuorg/Saar
G, Schneider, M. Kdhler A Schuize

1545  Lungenhochdruck und Morous Osler
H. Wilkens

16:15 HKaffee

17:00 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 Vortriige verdegt
werden.



