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IN EIGENER SACHE

Liebe Leserin, lieber Leser!

Diese Doppelausgabe der
nun bereits im 5. Jahr er-
scheinenden ,EXOSTOSEN
im BLICK." wird - unter
anderem - die letzte Aus-
gabe sein, die ich zu ver-
antworten habe.

Mit meiner Familie kann ich
nunmehr auf ein fast zehn-
jahriges Engagement fur die
Exostosen-Selbsthilfe
zurlickblicken. Wann genau
die Vorarbeiten fur die am
31.10.2000 erstmalig ver-
offentlichten Internetseiten
unter www.exostosen.de
begannen, kann ich nicht
mehr sagen. In Erinnerung
habe ich aber aus dieser
Zeit noch sehr genau zwei
Dinge: Zum einen die

"Warnung" unserer Freunde
aus der Exostosen-
Selbsthilfe in den Nieder-
landen, die meine Frau und
ich seinerzeit besuchten, vor
der Unmenge an Arbeit, die
auf uns in Folge der
Grundung einer deutschen

Exostosen-Selbsthilfe  zu-
kommen wirde. Zum
anderen der Hinweis auf

unseren Internetseiten, dass
eben diese Seiten wieder
aus dem Netz genommen
wirden, falls sich niemand
bezlglich der Exostosen-
krankheit bei uns melden
wiirde ...

Sie ahnen es: Wahrend sich
die Vorhersage unserer
Selbsthilfefreunde aus den
Niederlanden vollkommen
bestatigten, so lacherlich
mag heute unsere damalige

Beflrchtung vor einer
fehlenden Resonanz er-
scheinen.

Heute blicken wir mit einem
gewissen Stolz auf das Ge-
schaffene zurlick:

Das Fundament stellen die
Selbsthilfestrukturen dar.
Hier sind in erster Linie die
Bundestreffen und die
Adressentauschliste zu
nennen, die dann um die

Regionaltreffen, die
regionalen  Kontaktstellen
und das gesamte Be-

ratungsangebot
(Bundesgeschaftsstelle mit
E-Mail-, Telefon-, Chat- und
Brief-Beratung, Forum und
professionelle  Beratungs-
moglichkeiten) ergéanzt

ZERTIFIZIERT

INTERNETSEITEN

wurden. Von Anfang an
(Fortsetzung auf Seite 3)
BUNDESTREFFEN

IN ERFURT

Die Internetseiten der

vertrauens-
Informations-
reich der
firsorge im
gehoren.
Informationen
Seite 10.

Exostosen-Selbsthilfe
sind von der Stiftung Health On the Net
Foundation (HON) zertifiziert worden. Damit
wird unseren Internetseiten bestatigt, zu den

wirdigen
quellen im Be-
Gesundheits-
Internet zu
Weitere
finden Sie auf

bitte Gber

Anmeldungen

Bundestreffens,
wiinschen, Formalitdten zur Bezahlung ...

(unbedingt sofort) und

genauere Informationen zum Ablauf des

Erorterung von Sonder-
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Im Rahmen unserer Selbst-
hilfearbeit bieten wir ver-
schiedene, voneinander un-
abhéngige Arten der Be-
ratung und Information zu

allen Themen rund um die
Exostosenkrankheit an. Im
Folgenden sollen Ihnen die
Angebote fir Betroffene und
Angehdrige sowie fur andere

UNSERE BERATUNGSANGEBOTE

mit dieser Krankheit befasste
Personen (z.B. Lehrkrafte
von betroffenen Kindern)
vorgestellt werden.

ALLGEMEINE BERATUNG UND INFORMATION -
GESCHAFTSSTELLE UND CHAT

Fur Betroffene und deren
Angehorige, sowie fiir andere
mit dieser Krankheit befasste
Personen (z.B. Lehrkrafte
von betroffenen Kindern)
mochten wir z.B. mit der
Bereitstellung von
Informationen, der Dar-
stellung unterschiedlicher
Umgehensmdglichkeiten mit
der Krankheit, der Unter-
stlitzung bei der Lésung an-
stehender Fragen, mit An-
geboten zur Vernetzung und
mit Hinweisen auf weitere
Hilfsangebote dazu bei-
tragen, die Moglichkeiten fiir
eine positive Lebens-
gestaltung im Umgang mit
Lunserer* Krankheit zu er-

weitern.

Dazu bieten wir lhnen an,
direkt Kontakt mit der Ge-
schaftsstelle aufzunehmen.
Hier erfahren Sie auch, ob es
in lhrer Region Ansprech-
partner,-innen gibt und wann
bzw. wo die nachsten Treffen
stattfinden. Dariiber hinaus
bieten 2 Berater aus der
Selbsthilfegruppe so ge-
nannte Gesprachstermine
(Einzelchattermine) an, die
Sie "buchen" bzw. "belegen”
oder als Terminwunsch an-
melden koénnen. In diesen
Terminen findet eine
"Unterhaltung" per Tastatur
(= Chat) statt. Die Chat-

Beratung wird von Mit-
gliedern der Selbsthilfe-
gruppe im Rahmen eines
Modellprojektes zur Online-
Beratung angeboten, das
vom BKK-Bundesverband
(Bundesverband der Be-
triebskrankenkassen) im
Rahmen der Selbsthilfe-
férderung durchgefuhrt wird.
Néahere Informationen finden
Sie unter der Internet-
adresse:
http://www.exostosen.de/cms/

front_content.php?
client=1&lang=1&idcat=37&idart=8

3&m=&s=

Beratung im Bereich der Emotionen

Bitte beachten Sie: Die Inhalte, die im
Rahmen der beiden folgenden Beratungs-
arten besprochen werden, werden uns als
Selbsthilfegruppe nicht bekannt - auch
nicht der Name oder sonstige personliche
Daten (es sei denn, Sie wiinschen dies)!

Wir wissen aus unserer
Arbeit, dass neben ortho-
padischen und anderen
Problemen, die mit der Ex-
ostosenkrankheit einher-
gehen kdnnen, immer wieder
auch Probleme im Bereich
der Emotionen und der
Psyche bei Betroffenen und
Angehdrigen auftreten
kénnen, wenn es um die
Lebensbewaltigung mit der
Krankheit "Multiple
kartilaginare Exostosen"
geht.

Wir haben deshalb ein An-
gebot geschaffen, das Be-
troffenen und Angehorigen in
konkreten (Problem-)
Situationen, aber auch bei
allgemeineren Fragen in
diesem Bereich helfen kann.
Bei der "Vermittlung von

Kontakten und all-
gemeineren Informationen"
in diesem Bereich hat sich
Herr Dr. Maurischat
(Anschrift: Fierabendwinkel 8
in

24119 Kronshagen), Mitglied
unserer Selbsthilfegruppe
und des Beirates (im Bereich
"Psychologie"), bereit erklart,
entsprechende Anfragen
direkt entgegenzunehmen
und zu bearbeiten.
Genauere Informationen
entnehmen Sie bitte dem
Informationsblatt von Herrn
Dr. Maurischat, das Sie unter
der Internetadresse
http://www.exostosen.de/cms/
front_content.php?
client=1&lang=1&idcat=37&idart=1
76&m=&s=

abrufen oder direkt Uber die
Bundesgeschaftsstelle be-
ziehen konnen.

Die Auswirkungen der Ex-
ostosenkrankheit auf das
eigene Leben, die Familie

und der Psyche

und das soziale Umfeld sind
oft vielschichtig. In be-
stimmten Lebenssituationen
kdnnen Belastungen,
Angste, Sorgen, Trauer,
Arger und mehr die Be-
troffenen und ihre An-
gehdrigen bewegen. In
diesen Situationen kann es
hilfreich sein, direkt mit einer
Fachkraft reden zu kdnnen,
die zuhort, anregt, mit klart
und unterstiitzt.

Die Kontaktaufnahme
(Absprechen eines Telefon-
beratungstermins) und die
erste telefonische Beratung
ist fuir die Rat suchenden
kostenlos (auf3er den
eigenen Telefongebuhren).

Telefonnummer: 04407 -
922256 (Oldenburger Institut
fur Weiterbildung, Beratung
und Psychotherapie)
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Aktuelles aus der Forschung

Wir freuen uns, dass Frau Prof. Dr. Andrea Vortkamp
mit dem folgenden Artikel einen Uberblick Uber ihre
aktuellen Forschungen im Zusammenhang mit der

Exostosenkrankheit gibt. Frau Prof. Dr. Andrea
Vortkamp ist auch in diesem Jahr wieder als
Referentin auf der ,Third International Multiple

Hereditary Exostoses Research Conference” geladen,
die vom 29.10 bis 01.11.2009 in Boston, USA, statt-
findet. Bitte beachten Sie, dass Frau Prof. Dr.
Vortkamp Biologin ist und deshalb keine
medizinischen Ratschlage geben kann.

Die Arbeitsgruppe von Frau Prof. Dr. Andrea
Vortkamp erforscht an der Universitat Duisburg-Essen
molekulare Mechanismen, die den Aufbau des Skelett-
systems regulieren. Unsere Forschung konzentriert
sich dabei unter anderem auf solche Gene, deren
Mutation beim Menschen zu Stérungen der Knochen-
und Gelenkentwicklung oder zu Kleinwuchs fihren.

Die Untersuchung von Heparansulfaten und ihre Rolle
in der Entstehung von multiplen, Kkartilagindren
Exostosen (Multiple Hereditary Exostoses (MHE))
stellt einen Schwerpunkt unserer Untersuchungen dar.
MHE entsteht durch heterozygote Mutationen in einem
von zwei Genen, EXT1 oder EXT2. Beide Gene sind
fur die Bildung von Enzymen (sogenannten
Glykosyltransferasen) verantwortlich, welche am Auf-
bau der Heparansulfate beteiligt sind. Heparansulfate
sind lange, sulfatierte Zuckerketten, die aus den Zellen
herausgeschleust werden und einen wichtigen Be-
standteil der sogenannten extrazellularen Matrix
bilden. Wie in den letzten Jahren in verschiedenen
Arbeitsgruppen weltweit gezeigt werden konnte, sind

In eigener Sache (orserzung

Heparansulfate nicht nur fir die Aufrechterhaltung der
Struktur der extrazellularen Matrix verantwortlich,
sondern spielen auch eine bedeutende Rolle in der
Weiterleitung von Signalen, welche die Knochen-
bildung regulieren. So konnte unsere Arbeitsgruppe
zum Beispiel zeigen, dass die Reichweite eines
wichtigen Regulators der Knochenbildung, des Signal-
faktors ,Indian hedgehog’, durch die Konzentration von
HS kontrolliert wird. Da die in MHE mutierten Gene,
Extl und Ext2, fur die Synthese von HS verantwortlich
sind, hoffen wir, durch unsere Untersuchungen Ein-
blick in die molekularen Prozesse zu erhalten, die zur
Ausbildung der Exostosen fuhren.

Bisherige Versuche, ein Mausmodell zu etablieren,
welches MHE des Menschen imitiert, waren nur be-
grenzt erfolgreich. In Zusammenarbeit mit Dr. Kevin
Jones in Salt Lake City, USA, versuchen wir zurzeit,
ein Mausmodell zu etablieren, in dem Exostosen, die
denen des Menschen &hneln, in der Maus induziert
werden kénnen. Zusammen mit Dr. Jones wollen wir
dieses Mausmodell in den nachsten Jahren nutzen,
um die Ursprungszellen der Exostosen zu identi-
fizieren und den Prozess ihrer Entwicklung sichtbar zu
machen. Aufbauend auf diesen Ergebnissen planen
wir, Veranderung in der Wirkungsweise bestimmter
Signalsysteme zu identifizieren, um so die
molekularen Grundlagen der Exostosenentwicklung zu
verstehen. Ein Verstandnis dieser molekularen
Prozesse soll neue Methoden identifizieren, welche
die Entstehung neuer Exostosen gezielt verhindern
koénnen.

Prof. Dr. Andrea Vortkamp

(Fortsetzung von Seite 1)

waren wir bestrebt daflir zu sorgen, dass die
Exostosen-Selbsthilfe eine gewisse Qualitat aufwies.
Ein Garant dafiir war und ist sicherlich unser Beirat, in
dem wir anerkannte Wissenschaftler versammeiln
konnten, die uns bei speziellen Anfragen berieten und
uns bei Veroffentlichungen zur Exostosenkrankheit
unterstiitzten. Als Beispiele seien hier die immer
wieder positiv  erwdhnten Internetseiten unter
www.exostosen.de und die ,Patientenorientierte
Krankheitsbeschreibung“ (PKB) zur Exostosenkrank-
heit genannt. Fur den Bereich der Forschung und des

allgemeinen Erkenntnisgewinns Uber die Exostosen-
krankheit haben wir zum einen konkret die Durch-
flhrung wissenschaftlicher Untersuchungen
(Versorgungsstudie, Genotyp-Phéanotyp-Studie) unter-
stutzt. Zum anderen waren wir aktiv im vorbereitenden
Bereich fir Forschungsvorhaben tatig
(Exostosensammelstelle, Portal www.achse.info,
Forschungsdatenbank fir Seltene Krankheiten). Ein
weiterer wichtiger Bereich unserer Aktivitdten war im
weitesten Sinne des Wortes die Politik: Unsere Mit-
gliedschaften und unsere Mitarbeit in nationalen
(ACHSE e.V., BAG SELBSTHILFE e.V., DAG SHG

(Fortsetzung auf Seite 4)
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In elgener SaChe (Fortsetzung)

(Fortsetzung von Seite 3)

e.V., Kindernetzwerk e.V.) und internationalen
(EURORDIS) Dachorganisationen waren kein Selbst-
zweck, sondern dienten den Seltenen Erkrankungen
und damit auch der Exostosenkrankheit. Viele Ergeb-
nisse unserer Arbeit sind nur vor diesem Hintergrund
zu verwirklichen gewesen. Nicht verschweigen will ich
in dieser Aufzéhlung die zeitlich enorm aufwendige
und doch so wichtige Offentlichkeitsarbeit, die sich
manchmal tatséchlich offentlich (Informationsstéande
auf Kongressen und Messen), viel haufiger aber im
Verborgenen (Informationsblétter erstellen und ver-
schicken, Kontakte herstellen und pflegen usw.) ab-
spielte.

Im Jahr 2002 wurde eine Krankenkasse auf unsere bis
dahin geleistete Arbeit aufmerksam und machte uns
auf die Moglichkeit der gesetzlichen Selbsthilfe-
forderung aufmerksam. Voraussetzung fir eine
finanzielle Forderung war die Grindung eines Vereins,
die dann 2002 erfolgte. Heute st die
.Bundesselbsthilfevereinigung ,Multiple kartilaginare
Exostosen (Osteochondrome)’ e.V.“ nicht nur ein Ver-
ein, sondern auch ein Verlag (z.B. ,EXOSTOSEN-
Befundtasche* mit Befundordner), der in diesem Jahr
vom 14. - 18.10.2009 auf der Frankfurter Buchmesse
seine Titel prasentiert, und Herausgeberin dieser Zeit-
schrift (,LEXOSTOSEN im BLICK.").

Oben sprach ich von einem gewissen Stolz, mit dem
wir auf das Geschaffene zurlickblicken. Ich will aber
auch nicht verschweigen, dass das Erreichte nur
durch Entsagungen moglich wurde: Auch in der
Bundesgeschaftsstelle braucht Qualitat Zeit, auch hier
hat der Tag nur 24 Stunden und auch hier kann jede
Minute nur einmal gelebt werden. So war es fir mich
ein Schock, als Anfang diesen Jahres ein Zeit-
erfassungsprogramm das tatsachliche Ausmald meiner
Arbeitszeit in der Bundesgeschéftsstelle aufzeigte
(und die eigene schlechte gesundheitliche Entwicklung
dadurch verstandlicher wurde). Zeitgleich wurde deut-
lich, dass selbst bereits innerhalb der Exostosen-
Selbsthilfe beziehungsweise des Vereins delegierte
Arbeit durch organisatorische und / oder personliche
Gegebenheiten Mehrarbeit in der Bundesgeschéfts-
stelle hervorrief.

Am 03.10.2009 kann die Bundesselbsthilfevereinigung
,Multiple kartilagindre Exostosen (Osteochondrome)’

e.V. auf ihrer Mitgliederversammlung in Erfurt einen
neuen Vorstand wahlen und - was viel wichtiger ist -
die Mdoglichkeit zur Neuorientierung und zur Neu-
ordnung beziehungsweise Neuverteilung der Arbeit

Eine

» Krise kann ein produktiver
Zustand sein. Man muss ihr nur
den Beigeschmack der
Katastrophe nehmen.”

(Max Frisch)

nutzen. Ich stehe dort fur ein Vorstandsamt nicht mehr
zur Verfugung. Allerdings werde ich natirlich schon
als Vater eines Betroffenen ,der Exostosenkrankheit
treu bleiben". Ich freue mich schon jetzt, fir das so
wichtige Literaturstudium zur Exostosenkrankheit, zum
Bearbeiten von offenen Fragen im Zuge der Be-
handlung dieser Krankheit und zur Schaffung von
evidenzbasierten Daten zur Exostosenkrankheit mehr
Zeit zu haben. Einen Grof3teil meines jetzigen
Wissens zur Exostosenkrankheit und im weitesten
Sinne zur Exostosen-Selbsthilfe und zu Seltenen Er-
krankungen habe ich natiurlich dem Vertrauen der
Vereinsmitglieder, die mich zu ihrem Vorsitzenden und
damit zum geschéftsfihrenden Vorstandsmitglied ge-
wahlt haben, zu verdanken. Deshalb kann, wer
mochte, die Ergebnisse meines zuklnftigen inhalt-
lichen Tuns in meinem ab Anfang Oktober frei-
geschalteten Internet-Tagebuch, dem von mir so ge-
nannten EXOSTOSEN-Blog (dann zu erreichen uber
www.exostosen.info), verfolgen.

Ich hoffe, dass die Exostosen-Selbsthilfe den Schritt in
das zweite Jahrzehnt ihres Bestehens mit frischem
Elan und guten Mutes gehen kann. Vor allem aber
hoffe ich, dass Sie als Leserin beziehungsweise Leser
erkennen, dass genau Sie ein Teil ,der Exostosen-
Selbsthilfe" sind und es auch in lhrer Verantwortung
liegt, ob und wie erfolgreich die zukinftige Arbeit der
Exostosen-Selbsthilfe sich entwickelt.

Gerd Ulrich Heuer

P.S.: Ich empfehle auch den ,personlichen Test" auf Seite 6 ...
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Ein Dankeschoén an Arzte und Schwestern

Diese Zuschrift erreichte uns von Frau Grol3er:

Mein groBes Dankeschén gilt dem Team der
Kinderhandchirugie unter der Leitung von Dr. med. R.
Habenicht und den Schwestern der Station 8 des
Kinderkrankenhauses Wilhelmstift in Hamburg. Meine
Tochter Nancy Tessa (9 Jahre) wurde am 19.11.2008
in der Kinderhandchirurgie des Kinderkrankenhauses
Wilhelmstift in Hamburg am linken Handgelenk
operiert. Es wurden insgesamt 4 Exostosen am
distalen Radius und an der distalen Elle streck- und
beugseitig entfernt, wobei die Abtragung von 3
Exostosen geplant war. Die letzte Operation hatte sie
mit 6 Jahren im Kinderkrankenhaus Altona, wo die
Arzte und Schwestern sehr nett waren. Trotzdem hatte
meine Tochter riesige Angst. Sie wollte sich nur
operieren lassen, wenn ich bei ihr bleibe. Vom
Krankenhaus wurde es mir ermdglicht, dass ich dort
ein Zimmer bekam. Trotzdem hatte Nancy riesige
Angst. Am Tag der Anreise war der Clown Lili da, so
dass die Zeit schnell verging. Dr. Hulsemann, Dr.
Mann und die Schwestern der Station 8 haben sich
Zeit genommen die Fragen meiner Tochter zu der
Operation zu beantworten. Das habe ich so bisher
noch nicht erlebt. Nur kurze Zeit nach dem Aufwachen
von der Operation stellte meine Tochter den
Schwestern und Schwesternschilerinnen unzahlige
Fragen. Auch wenn die Fragen meiner Tochter in
meinen Augen kein Ende nahmen, so wurde jede
Frage mit einer Ruhe und Freundlichkeit beantwortet.
Dr. Mann hatte eine unglaubliche Geduld beim 1. Ver-
bandwechsel bei meiner Tochter, die vor Angst schon
vorsorglich schrie - noch bevor sie jemand beruhrte.
Die Kinder durften in ihrem Zimmer ihre Lieblings-
poster an den Wanden befestigen. Hatte ein Kind
Fragen oder Wiinsche so waren die Schwestern stets
mit einer Freundlichkeit, Geduld und Ruhe fir jedes

Der Arbeitskreis (AK) 4 ,Jugendliche und junge Er-
wachsene" des Kindernetzwerkes hat vom 13.-15.
Marz 2009 in Aachen getagt. Unsere Selbsthilfe-
gruppe wurde dabei wieder durch Andre Habrock und
mich (Katja Kriger) vertreten. Der Einladung zum
Treffen waren diesmal erfreulicherweise auch viele
neue Gesichter aus anderen Selbsthilfegruppen ge-
folgt. Ergebnisse konnten wir vor allem in den Be-

Arbeitsberic

Kind da. Meine Tochter meinte zu mir sogar, wenn da
nicht die Gerate vom Nachbarbett piepen wirden, so
konnte man meinen, dass man gar nicht in einem
Krankenhaus ist. Auf der Ruckreise vom Krankenhaus

Nancy mit Clown Lili

nach Hause meinte meine Tochter zu mir: ,.... in dieses
Krankenhaus gehe ich wieder, wenn ich noch mal
operiert werden muss! Das war ganz toll da. Na ja,
aul3er die nervigen piependen Gerate, weil ich wegen
denen nicht so richtig schlafen konnte." Die Gips-
schiene will sie unbedingt als Erinnerung behalten.

Ich hatte nie geglaubt, dass mein Kind mal sagen
wurde: Ich gehe gern in dieses Krankenhaus.

Mit freundlichen GriiRen

Marita Grol3er

ht aus dem AK 4

reichen Struktur des AK, Inhalte des Kindernetzwerk-
Wiki, Verwendung des Preisgeldes des Kroschke
Forderpreises und kommende Veranstaltungen er-
zielen. So wurden Maike Tietschert (KeKS e.V.) und
ich fur ein weiters Jahr im Amt der AK-Sprecherinnen
bestatigt und eine vorlaufige Satzung erstellt. Uber
diese soll auf der ndchsten Sitzung im Rahmen der

(Fortsetzung auf Seite 6)
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Kindernetzwerk: Arbeitsbericht aus dem AK 4

(Fortsetzung von Seite 5)

Kindernetzwerk-Hauptversammlung in Aschaffenburg
im Juni abgestimmt werden. Den uns zugeteilten Be-
reich der geplanten Kindernetzwerkwikipedia haben
wir strukturiert und bereits in Ansétzen mit Inhalten
geflllt. Wir hoffen, dass die Seiten bald online fur alle
zuganglich gemacht werden (die Adresse werde ich
sobald sie online steht mitteilen). Das Preisgeld, das
wir fur den Anerkennungspreis ,Beispielhafte Hilfe fur
kranke Kinder* von der Kroschke Stiftung erhalten
haben (1000 Euro), wollen wir nachhaltig verwenden,
so dass es auch anderen Kindern und Jugendlichen
zu Gute kommt. Deshalb mdchten wir uns in unserer
Beratungsfunktion weiter ausbilden lassen und auch
Workshops fur Jugendliche und junge Erwachsene
anbieten, die nicht direkt in unserem Arbeitskreis mit-
wirken. Den Auftakt dazu sollen zwei Veranstaltungen
im Rahmen der Hauptversammlung des Kindernetz-
werkes machen. ,zuRECHTfinden" soll einen Uber-
blick Uber die Rechtslage fur chronisch kranke

Menschen in Deutschland bieten und Raum fur Nach-
fragen geben. Weiterhin ist ein Seminar zum Thema
Jugendliche in der Selbsthilfe geplant. Auf3erdem
mochten wir mit dem Preisgeld unsere bereits er-
stellten Flyer drucken lassen. Im April 2009 werden
Maike und ich die NAKOS-Versammlung in Berlin be-
suchen und dort den Arbeitskreis vorstellen. NAKOS
steht fUr Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.
Wir wollen mit unserer Anwesenheit den Arbeitskreis
bekannter machen und neue aktive Mitglieder ein-
laden, zu unseren Treffen zu kommen. Des Weiteren
wird der Arbeitskreis auf der Fachtagung fur Jugend-
medizin am 4. Juli 2009 in Stuttgart vertreten sein.
Sollte es Nachfragen zum Arbeitskreis und unseren
Aktivitaten geben, oder mdchte der eine oder andere
sich selbst an unserer Arbeit beteiligen, dann stehe ich
wie immer gerne fir Nachfragen zur Verfligung!

Katja Kriger

Selbsthilfe - ein persdnlicher Test, einschlie3lich Aufruf

(Fortsetzung)

(manchmal mit einem kleinen Augenzwinkern, aber doch vor ernstem Hintergrund geschrieben)

Bevor Sie diesen Artikel lesen, mochte ich vor den
eventuell eintretenden Nebenwirkungen warnen. Sie
kénnten sich ertappt fihlen und ein schlechtes Ge-
wissen bekommen. Es kénnte sogar dazu kommen,
dass Sie einen Teil Ihrer Lebenszeit zukinftig in die
Exostosen-Selbsthilfe investieren mochten.
Schlimmstenfalls werden Sie tatsachlich aktiv ... Wenn
Sie diese Warnungen alle nicht vom Lesen dieses

Artikels abhalten kdnnen, dann muss ich mich recht-
lich absichern: Naturlich bin ich nur fir das verantwort-
lich, was ich schreibe - das, was Sie daraus machen,
verantworten Sie selber!

Wenn Sie nun diese ganzen Vorwarnungen nicht vom
Weiterlesen abhalten konnten, sollten wir gleich mit
einem kleinen Test beginnen. Beantworten Sie bitte
die folgenden drei ,Testfragen®:

Die 3 , Testfragen“:

Ich habe schon mal eine Frage zur Behandlung von Exostosen an ,die Exostosen-

Selbsthilfe” (bzw. deren Mitglieder) gestellt.

Ja / Nein

Ich habe schon mal Informationen zur Exostosenkrankheit aus "der Exostosen-Selbsthilfe"

genutzt.

Ja / Nein

Ich habe den Wunsch nach weiterer Erforschung und gréf3erer Behandlungssicherheit bei

der Exostosenkrankheit.

Ja / Nein
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Selbsthilfe - ein persdnlicher Test

Sollten Sie alle ,Testfragen“ mit einem ,Nein" be-
antwortet haben, werden Sie sich wahrscheinlich bei
der Auswahl dieser Zeitschrift vergriffen haben. Sollten
Sie aber auch nur bei einer ,Testfrage" das ,Ja" an-
gekreuzt haben, kommt hier meine schlichte Zusatz-
frage:

Was meinen Sie, woher Informationen zur EXx-

ostosenkrankheit kommen?

Natirlich wissen sie es genau. Nur durch die Er-
fahrung und das Wissen der aktiven Mitglieder in der
Exostosen-Selbsthilfe kdnnen wir heute sagen, dass
das damalige (vor 10 Jahren) in der medizinischen
Literatur veroéffentlichte Wissen zum Beispiel zum Ex-
ostosenwachstum und zur Entartungsmaoglichkeit von
Exostosen so nicht stimmte. Und gehen Sie noch
einen Schritt weiter: Sie wissen auch, dass diese Er-
fahrungen und das Wissen in der Exostosen-
Selbsthilfe nicht von alleine angehauft wurden. Es
waren die Aktiven, die durch ihr Tun die Voraus-
setzung schufen, Angste und Unsicherheiten im Zu-
sammenhang mit der Exostosenkrankheit abbauen zu
kénnen.

Fiur diese geleistete Arbeit bekommen die Aktiven in
der Exostosen-Selbsthilfe viel Lob. Aber wissen die
Lobenden auch, dass sie sich mit ihrem Lob nicht frei-
kaufen kdnnen, sondern sich eher in der Pflicht fuhlen
sollten, nun auch ihrerseits etwas zum Wissens- und
Erfahrungsschatz der Exostosen-Selbsthilfe beizu-
tragen? Selbsthilfe ist nun mal keine Einbahnstralle -
Selbsthilfe funktioniert nur durch Geben UND
Nehmen. Da hilft auch keine Uberhéhung: ,Ihr macht
das so toll, das kdnnte ich gar nicht", ,ihr macht zu / so
viel, das kann ich gar nicht leisten" - nein, das braucht
auch keiner zu leisten, denn das wird ja schon ge-
leistet oder ist schon geleistet worden. Ich glaube fest
daran, dass es fir jedes (!) Mitglied in der Selbsthilfe
mindestens eine sinnvolle Arbeit gibt, die es Uber-
nehmen kann. Allerdings muss diese Arbeit dann auch
tatsachlich verantwortungsvoll Ubernommen werden
(hier sollte zuklnftig eine interne Qualitatssicherung
greifen) - nur vom Reden (,ich mache das", ,das ist in
Arbeit", ,ist ja kein Ding") wurde noch nichts fertig ge-
stellt. (Dieses Phanomen zeigt sich seit Jahren zum
Beispiel an zugesagten Abschriften der auf den
Bundestreffen gehaltenen hochinteressanten und
hochqualifizierten Vortrage, die mich noch nicht ein
einziges Mal erreichten — kdnnen wir es uns als
EXOSTOSEN-Selbsthilfe tatsachlich leisten, so ver-
schwenderisch mit den uns dargebotenen
Informationen umzugehen?) Neben der Verlasslichkeit

sollte auch ein gewisses MalR an Eigenaktivitat vor-
handen sein - das Warten auf Ereignisse, die dann im
eigenen Verantwortungsbereich liegen, fihrt gerade in
der Selbsthilfe zu nichts. Nicht ohne Grund heil3t
Selbsthilfe Selbsthilfe - da muss _man__etwas
SELBST machen ... und man muss natirlich auch
wissen, zu welchem Zweck man es macht: Die Be-
treuung unseres Informationsstandes zum Beispiel
kann als ,sich nicht lohnend“ beschrieben werden,
wenn ,nur so wenige* Menschen am Stand um
Informationen baten. Sie kann aber auch als ,von un-
schatzbarem Wert" empfunden werden, wenn durch
den Stand auch nur eine Person erreicht wird, die zum
Beispiel durch ihr Wissen, durch ihre Vernetzung,
durch ihr Engagement usw. hilft, die eigenen Ziele (die
mit den Zielen der EXOSTOSEN-Selbsthilfe identisch
sein sollten) zu erreichen. Um es noch deutlicher zu
sagen: Die qualitativ gute inhaltliche Arbeit muss im
Vordergrund stehen — diese kann nicht durch groR3-
flachiges Verteilen von Informationsbléttern oder durch
das Streuen von Werbemitteln in Form von Kugel-
schreibern oder Aufklebern ersetzt, sondern allenfalls
nur erganzt werden.

Wenn Sie diesen Artikel bis hier gelesen haben,
mochte ich mich bei Ihnen zun&chst einmal bedanken!
Sie haben durchgehalten! Leider kann und will ich
Ihnen fur dieses Durchhalten keine Absolution erteilen
- nein, es kommt noch schlimmer: ,Unsere" Krankheit
gehort (glucklicherweise) zu den Krankheitsbildern, mit
denen man sich mehr oder weniger gut arrangieren
kann. Betroffene sind nicht in ihrer Lebenserwartung
beeintrachtigt, ein standiges Kimmern um die Ex-
ostosenkrankheit ist nicht notwendig. Da sieht es bei
vielen anderen Krankheitsbildern deutlich schlechter
aus. Hier liegt fur mich ein wesentlicher Punkt fur die
in meinen Augen besondere Zuruckhaltung der Be-
troffenen und ihrer Angehdrigen. Die Exostosen-
Selbsthilfe wird nur punktuell gebraucht (ich kénnte
auch ge- oder benutzt sagen), zum Beispiel wenn mal
wieder eine Operation ansteht, wenn es gerade mal
wieder Arger in der Schule gibt, wenn ein Kinder-
wunsch ,ansteht" oder ,gesiegt" hat. Dann wird die
bendtigte Information abgefragt, man ist je nach Er-
wartungshaltung zufrieden oder enttduscht, ein Ge-
danke an ein Zurtickgeben oder an eine Verbesserung
der erhaltenen Unterstitzung in Form von eigener
Unterstutzung der Exostosen-Selbsthilfe habe ich bis
jetzt nur selten erkannt. Man arrangiert sich dann
wieder im Alltag. Man hat dann erstmal wieder Ruhe

(Fortsetzung auf Seite 8)
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Selbsthilfe - ein persdnlicher Test

(Fortsetzung von Seite 7)

mit der Exostosenkrankheit. Und wenn doch ein
schlechtes Gewissen bleibt, gibt es ja noch die so ge-
nannten Totschlagargumente. (Totschlagargument
deshalb, weil der Nutzer eines solchen Argumentes
mit ihm ohne inhaltliche Auseinandersetzung die
Ursache des Ubels dem Adressaten des Arguments
zuspricht und gleichzeitig seine eigenen Interessen
wahrt, ohne eine inhaltliche Auseinandersetzung zu
riskieren.) Weiter oben habe ich schon die so ge-
nannte Uberhéhung angesprochen (,was du machst,
ist so gut, das konnte ich nicht"). Bewahrt hat sich
auch der Vorwurf ,du willst ja alles selber
machen" (Betonung auf ,willst"), ,du lasst anderen ja
keine Chance zum Mitmachen". Der Nutzer eines
solchen Argumentes will damit seine Ruhe behalten
(eine Diskussion eben ,tot schlagen"). Wirde er wirk-
lich aktiv werden wollen, kdmen inhaltliche Argumente
und Vorschlage.

Bei dieser Haltung gehen der Exostosen-Selbsthilfe,
also uns allen, wertvolle Informationen ,durch die
Lappen”. Man kann nicht auf der einen Seite ein
groReres Engagement der Forschung verlangen und
die Behandlungsunsicherheit der Exostosenkrankheit
beklagen und auf der anderen Seite nichts dazu bei-
tragen, die Grundlagen fur eine bessere Forschung
und eine gréRere Behandlungssicherheit zu schaffen.
Das Werkzeug zur Schaffung dieser Grundlagen
haben wir in der Bundesgeschéftsstelle erstellt be-

Als Auszeichnung fur herausragende Leistungen auf
dem Gebiet der patientenorientierten Gesundheits-
kommunikation verlieh die BLEIB GESUND
STIFTUNG zum achten Mal den Oskar-Kuhn-Preis
(OKP) durch die Schirmherrin Frau Andrea Fischer,
Bundesgesundheitsministerin a.D.

Als besondere Auszeichnung erhédlt das von der
Bundesgeschéaftsstelle der Bundesselbsthilfever-
einigung 'Multiple kartilaginare Exostosen
(Osteochondrome)' e.V. mit auf den Weg gebrachte
Projekt “"achse.info: Informationen zu seltenen Er-
krankungen verbessern - die Vernetzung der Selbst-
hilfe fordern" des Vereins 'ACHSE e.V. Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen' den OKP-
Ehrenpreis. Mit dem Ehrenpreis wirdigt die Jury die
Intention des Projektes, die den Grundgedanken des
Oskar-Kuhn-Preises in besonderer Weise trifft. Idee
und Durchfuhrung dieses professionell strukturierten

ziehungsweise auf den Weg gebracht (z.B.
.EXOSTOSEN-Befundtasche* mit Befundordner,
Patientenregister, nationale und internationale An-
bindungen). Mit Inhalt fullen kénnen diese Werkzeuge
nur die Betroffenen beziehungsweise die Angehorigen
- eben die Exostosen-Selbsthilfe.

Ihr Engagement ist also nétig. Es wird vielleicht
nicht Thnen direkt helfen. Aber die nachfolgenden
Generationen werden es lhnen vielleicht danken,
wenn irgendwann einmal das Exostosenwachstum
beeinflusst werden kann und bei bestimmten Aus-
wirkungen von Exostosen schon frihzeitig ganz
sicher eine bestimmte Behandlungsmethode
empfohlen werden kann.

Mit diesem letzten Absatz habe ich lhnen auch den
Grund fir mein bisheriges (und zuklnftiges)
Engagement zum Thema Exostosenkrankheit be-
schrieben. Ich bin mir dartber im Klaren, dass nicht
alle eine groRe Aufgabe in der EXOSTOSEN-
Selbsthilfe tGbernehmen wollen und/oder kénnen. Ich
gehe auch davon aus, dass viele Betroffene und An-
gehorige zeitlich nicht so ungebunden sind und des-
halb nicht so aktiv werden kdnnen, wie sie es vielleicht
selber mochten. Aber: Die vorhandenen Daten und
das vorhandene Wissen zur Exostosenkrankheit zur
Verfigung stellen - das wiirde ich mir von jedem
wilnschen. Meine groRe Hoffnung ist, dass mich zu-
kinftig mehr Leute auf diesem Weg begleiten.

Gerd Ulrich Heuer

BLEIB GESUND STIFTUNG pramiert achse.info

Selbsthilfeansatzes werden von der Jury als vorbildlich
und einzigartig fur Deutschland eingeschéatzt. Aus
Sicht der Jury fordert das Projekt den interaktiven
Dialog von Menschen mit seltenen Erkrankungen, be-
handelnden Arzten, Angehérigen und Interessierten
und bietet dariber hinaus Betroffenen sowohl
informative als auch praktische Unterstiitzung.

Preistrager des Oskar-Kuhn-Preises
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Karsten Krampitz erhalt Publikumspreis

Der Journalist und Schriftsteller Karsten Krampitz hat
den mit 7.000 Euro dotierten Publikumspreis im
Rahmen des Ingeborg-Bachmann-Preises gewonnen.
Der Ingeborg-Bachmann-Preis gilt seit seiner
Grundung im Jahr 1977 als einer der bedeutendsten
Literaturpreise im deutschsprachigen Raum. Er ist
nach der in Klagenfurt geborenen Dichterin Ingeborg
Bachmann (1923-1973) benannt.

Karsten Krampitz ist in der EXOSTOSEN-Selbsthilfe
seit seiner Autorenlesung auf unserem Bundestreffen
2003 bekannt. Dort las er aus seinem Roman ,Der
Kaiser vom Knochenberg®, in dem er unter anderem
seine eigene Exostosenkrankheit thematisiert.

Wir freuen uns dber Karsten Krampitz Erfolg und
winschen ihm weiterhin alles Gute und viel Erfolg.
Den preisgekronten Text kdnnen Sie im Internet unter
http://bachmannpreis.eu/de/texte/1798 nachlesen.
Sein neuestes Buch mit dem Titel ,Heimgehen® ist
unter der ISBN 978-3-7844-3189-5 im Langen Miiller
Verlag erschienen.

VEREINSNACHRICHTEN

Karsten Krampitz

httpy//de.wikipedia.org/w/index.php?
Datei: _Krampitz i ( i Amrei-Marie)

Mitgliederversammlung am 3.10.2009 um 15.00 Uhr

Am 3.10.2009 findet in Erfurt die nachste Mitglieder-
versammlung der Bundesselbsthilfevereinigung
,Multiple kartilagindre Exostosen (Osteochondrome)’
e.V. statt. Beginn ist um 15.00 Uhr, als Ort der Ver-
sammlung ist die Jugendherberge Erfurt (Ort des dies-
jahrigen Bundestreffen) vorgesehen. Ein Einladungs-
schreiben an die Mitglieder mit der endgtltigen Orts-
angabe wird noch fristgerecht auf den Weg gebracht.
Im Folgenden lesen Sie die vorlaufige Tagesordnung:

1. BegrufRung und Eréffnung der Mitgliederversammiung
2. Feststellung der OrdnungsmafRigkeit der Einladung
3. Feststellung der Beschlussfahigkeit und der Anzahl der an-
wesenden Stimmberechtigten
4. Beschlussfassung tber die endglltige Tagesordnung
5. Genehmigung des Protokolls der letzten Mitgliederversammlung
6. Berichte des Vorstandes
- Bericht des Vorsitzenden
- Bericht der 2. Vorsitzenden
- Bericht des Kassenwartes
7. Bericht der Kassenprufung
8. Aussprache zu den Berichten
9. Entlastung
- Entlastung des Kassenwartes
- Entlastung des Vorstandes
10. Aussprache zur Zukunft des Vereins und/oder der
EXOSTOSEN-Selbsthilfe

11. Wahlen
- Beschlussfassung zur méglichen Erweiterung des Vorstandes
- Wahl der oder des Vorsitzenden
- Wahl der oder des 2. Vorsitzenden
- Wahl der Kassenwartin oder des Kassenwartes
- Wahl der Beisitzer, Beisitzerinnen (bei entsprechend erfolgter
Beschlussfassung)
Fir den Fall, dass ein Vorstand nicht gewahlt wird/werden
kann:
12. Beschlussfassung uber die Auflosung des Vereins gemaf § 13
der Satzung
13. Wahl der Kassenprufer, Kassenpriferinnen
14. Umgang mit den Vereinshaushaltsplanen 2009 und 2010
15. Antrage
16. Aktivitaten in den kommenden 12 Monaten (und dartber hinaus)
17. Termine und inhaltliche Vorschlage
- Mitgliederversammlung 2010
- Bundestreffen 2010
18. Verschiedenes

Aufgrund der besonderen Umstande in diesem Jahr
(siehe Artikel in dieser Zeitschrift) erhoffe ich mir als
scheidender Vorsitzender eine besonders grof3e Be-
teiligung an der Mitgliederversammliung - zumal diese
Ausgabe der ,EXOSTOSEN im BLICK." auch an viele
Nichtvereinsmitglieder verschickt worden ist.
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KURZ UND WICHTIG

Finanzierung durch Fordergelder der Krankenkassen

10

Den Grol3teil der Gelder fur unsere allgemeine Selbst-
hilfearbeit erhalten wir durch die Forderung der
Krankenkassen im Rahmen der gesetzlichen Vor-
schriften gemaf § 20c SGB V.

Die Fordergelder fur das Jahr 2009 durch die "GKV-
Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundes-
ebene" setzte sich zusammen aus Anteilen dieser
Krankenkassen:

- AOK-Bundesverband GbR, Berlin

in 20

- Verband der Ersatzkassen (vdek), Siegburg

- Bundesverband der Betriebskrankenkassen
GbR, Essen

- IKK-Bundesverband, Bergisch Gladbach / IKK
e.V., Berlin

- Knappschaft, Bochum

- Spitzenverband der landwirtschaftlichen Sozial-
versicherung, Kassel

Wir bedanken uns fur die gewéahrte Unterstitzung.

Kostenfreies Beratungstelefon der Unabhangigen
Patientenberatung Deutschland (UPD) gestartet

Zum zweijdhrigen Bestehen der Unabhéngigen
Patientenberatung Deutschland (UPD) gaben Bundes-
gesundheitsministerin Ulla Schmidt und die Patienten-
beauftragte der Bundesregierung Helga Kiihn-Mengel
am 30. Januar 2009 das Startsignal zum neuen
kostenfreien Beratungstelefon.

Die UPD bietet eine personliche Beratung in 22
regionalen Beratungsstellen zwischen Kiel und
Munchen an, die jetzt durch das Beratungstelefon er-
weitert wird. Fur die Patientinnen und Patienten und
deren Angehdrige soll eine Lotsenfunktion im Gesund-
heitswesen wahrgenommen werden. Ratsuchende
kdnnen sich unter der bundeseinheitlichen Nummer
0800 0 117722 von der UPD in der Zeit von Montag
bis Freitag, 10 bis 18 Uhr kostenfrei beraten lassen.

Dieses Angebot kann auch fir Betroffene ,unserer”
Krankheit von Interesse sein. Weniger wird man
konkrete Hilfen zur Krankheitsbewaltigung erwarten
kénnen, aber der Bedarf an allgemeiner Beratung ist

vorhanden, wie sich an den Beratungsthemen in der
Bundesgeschaftsstelle der Bundesselbsthilfever-
einigung ,Multiple kartilaginare Exostosen
(Osteochondrome)’ e.V. erkennen lasst: Schwer-
behindertenausweis und Finanzierung der Mitauf-
nahme eines Elternteils bei Operationen von be-
troffenen Kindern sind zum Beispiel zwei Bereiche, bei
denen spezielles Wissen gut genutzt werden kann.

Die Unabhéngige Patientenberatung Deutschland,
kurz UPD, ist ein Verbund unabhé&ngiger Beratungs-
stellen fur alle Fragen zum Gesundheitswesen. Ge-
sellschafter der UPD sind der Sozialverband VdK
Deutschland e.V., der Verbraucherzentrale Bundes-
verband e.V. und der Verbund unabhéngige
Patientenberatung e.V. Finanziert wird die UPD von
der Gemeinschaft der gesetzlich Versicherten durch
den GKV (Gesetzliche Krankenversicherung) -
Spitzenverband. Weitere Informationen im Internet gibt
es unter www.upd-online.de.

HONcode der HON-Stiftung

Als Nichtregierungsorganisation bescheinigte die
HON-Stiftung inzwischen nach eigenen Angaben Uber
5000 Internetseiten aus dem Bereich der Medizin und
Gesundheit, seriose und vertrauenswirdige
Informationen  bereitzustellen. Die HON-Stiftung
arbeitet mit der Europaischen Union zusammen und
bekam 2002 vom Wirtschafts— und Sozialrat der Ver-

einten Nationen (ECOSOC) den so genannten NRO-
Konsultativstatus verliehen, mit der die Qualifikation
der Stiftung fur Fragen jeglicher Art bezuglich des
medizinischen Internets anerkannt wurde. Auch Sie
konnen gezielt nach HONcode-zertifizierten Internet-
seiten suchen, indem Sie zum Beispiel auf das
HONCcode-Logo auf unseren Internetseiten klicken.
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SO KONNEN SIE UNS HELFEN: Aufruf

Um die unterschiedlichen Auswirkungen und Auspragungen dieser relativ seltenen Knochensystem-
erkrankung zu verstehen und zu erforschen, sind wir alle — ob als Mediziner oder als Selbsthilfegruppe
— auf konkrete Daten angewiesen. Eine Beratung kann nur so gut sein, wie es die Datenlage zulasst!
Daher gilt:

WIR BRAUCHEN SIE!

Ohne lhre Informationen

. Uber Sie (z.B. lhre Anschrift),

. Uber die Verbreitung der Krankheit innerhalb Ihrer Familie (z.B. betroffene Angehdérige),

. Uber die Auspragung der Krankheit bei jedem einzelnen Betroffenen (z.B. Anzahl der
Operationen)

UND
ohne lhre Mithilfe

= in Form von Zurverfugungstellen von Informationen (z.B. Adresse, Betroffenenkataster,
weitere Angaben)

= in Form von Mitarbeit bei wissenschaftlichen Untersuchungen (z.B. Studien, Doktorarbeiten)

= in Form von Unterstitzung der Exostosen-Sammelstelle — Tumorbank (z.B. notwendige Aktivi-
taten vor einer Operation)

bleiben die Ergebnisse der jeweiligen Aktivitdten immer hinter den Moglichkeiten zurick! Und
bedenken Sie bitte: Wir arbeiten letztendlich fir uns — fur uns als Betroffene und Angehoérige,
um das Leben mit dieser Erkrankung noch besser als bisher meistern zu kénnen!

DESHALB UNSERE BITTE:

Vervollstdndigen Sie Ihre Informationen Uber sich bei uns (nutzen Sie den ,Kontaktbogen®, geben
Sie z.B. lhre Anschrift an, damit wir Sie in Zukunft direkt anschreiben kénnen und Sie auch mit
neuen Informationen versorgen konnen).

Tragen Sie sich in die Adressentauschliste ein (damit helfen Sie anderen Betroffenen, wenn sie
Informationen bendtigen).

Beteiligen Sie sich am Aufbau unseres Betroffenenkatasters (hier kénnen wir Erkenntnisse ge-
winnen Uber die unterschiedlichen Verlaufe der Krankheit und wir hoffen damit auch letztend-
lich eine sichere Beratung fur die Behandlung von betroffenen Kindern geben zu kdénnen).

Unterstutzen Sie den Aufbau der Exostosen-Sammelstelle — Tumorbank (nur wenn Exostosen in
ausreichender Anzahl und Qualitat zur Verfiigung stehen, besteht Uberhaupt die Mdéglichkeit
zur weiteren Erforschung der Krankheit).

Stellen _Sie sich fur laufende Untersuchungen zur Verfugung (z.B. im Rahmen von aktuellen
Forschungsvorhaben und Doktorarbeiten).

Uberlegen Sie, wie Sie selber die Arbeit der Selbsthilfegruppe unterstiitzen kénnen (z.B. durch
eine Mitgliedschaft — bei einem extra niedrigen Jahres(!)beitrag pro Haushalt (!) von 20,- €,
durch ein Engagement in einem speziellen Bereich, in dem Sie sich besonders gut auskennen,
durch allgemeine Aktivitdten im Sinne des Selbsthilfegedankens.

Nehmen Sie gerne Kontakt zu uns auf!
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BSHVY Exostosen e.V.

Bundesselbsthilfevereinigung
‘Multiple kartilaginare Exostosen
(Osteochondrome)' e.V.

Am Korsorsberg 100 b

26203 Wardenburg

Telefon: 04407-718766
Telefax: 04407-718738
E-Mail: info@exostosen.de
Internet: www.exostosen.de

UNSER BEIRAT

An dieser Stelle finden Sie, in den Fachbereichen in alphabetischer Reihenfolge,
die Namen der Personen, die sich bisher bereit erklart haben,
unsere Selbsthilfegruppe inhaltlich zu unterstitzen:

Dr. med. Johannes Correll
Orthopadie am Marienplatz
Weinstral3e 3

80333 Minchen

Prof. Dr. med. Rudiger Krauspe
Universitatsklinikum Disseldorf -
Orthopadische Klinik
Moorenstral3e 5

40225 Dusseldorf

WIR UBER UNS

Vorstand

Vorsitzender: Gerd Ulrich Heuer
Stellvertretende Vorsitzende: Heike Ruhl
Kassenwart: Marc Ruhl

Gemeinnitzigkeit

Mit dem aktuellen Freistellungsbescheid des Finanzamtes Oldenburg
(Oldenburg) vom 19.07.2007 wird bescheinigt:

"(...) Die Kdrperschaft ist nach 8 5 Abs. 1 Nr. 9 KStG von der Korperschaft-
steuer und nach § 3 Nr. 6 GewStG von der Gewerbesteuer befreit, weil sie aus-
schlieBlich und unmittelbar steuerbeginstigten gemeinnitzigen Zwecken im
Sinne der §8 51 ff. AO dient. (...)

Die Korperschaft fordert folgende allgemein als besonders forderungswiirdig
anerkannte gemeinnitzige Zwecke:

- Forderung der 6ffentlichen Gesundheitspflege.

Die Satzungszwecke entsprechen Abschnitt A Nr. 1 der Anlage 1 zu § 48 Abs.
2 EStDV (...

Die Korperschatt ist berechtigt, fir Spenden, die ihr zur Verwendung fiir die
oben genannten Zwecke zugewendet werden, Zuwendungsbestéatigungen (...)
auszustellen.

Die Korperschatt ist berechtigt, fur Mitgliedsbeitrage Zuwendungsbestatigungen
(...) auszustellen. (...)"

Unser Konto

Empféanger:

Bundesselbsthilfevereinigung

‘Multiple kartilaginédre Exostosen (Osteochondrome)' e.V.
(BSHV Exostosen e.V.)

Kontonummer: 020 89 59 00

Bankleitzahl (BLZ): 280 700 24

Institut: Deutsche Bank

IBAN: DE98280700240020895900

BIC/SWIFT-Code: DEUTDEDB280

Jede Geldspende ist willkommen (als Verwendungszweck bitte "Spende” ein-
tragen) und wird spéatestens im Frihjahr des Folgejahres bescheinigt.

Eigene Mitgliedschaften

Wir sind als "Bundesselbsthilfevereinigung 'Multiple kartilaginédre Exostosen

(Osteochondrome)' e.V." Mitglied

- in der ACHSE (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen) e.V.

- in der BAG SELBSTHILFE (Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von
Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren
Angehdrigen) e.V.

- in der DAG SHG (Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen) e.V.

- im Kindernetzwerk e.V. - fir Kinder, Jugendliche und (junge) Erwachsene mit
chronischen Krankheiten und Behinderungen,

- in der EURORDIS (European Organisation for Rare Diseases)

Orthopéadie

Prof. Dr. med. Norbert Lindner
Bruderkrankenhaus St. Josef
Husener Str. 46

33098 Paderborn

Prof. Dr. med. A. Ludwig Meiss
Kinderorthopadische Sprechstunde in der
Praxis Dr. med. Gerald Eggers-Stroeder
Monckebergstrasse 18

20095 Hamburg

Prof. Dr. med. Klausdieter Parsch
bisher:

Klinikum Stuttgart — Olgahospital,
Orthopadische Klinik
Bismarckstraf3e 8

70176 Stuttgart

Dr. med. Johannes Semmelmann
St. Franziskus-Hospital Minster
Kinder- und Neuro-Orthopadie
Hohenzollernring 72

48145 Munster

PD Dr. med. Ralf Stiicker
(Vertretung: Dr. med. Kornelia Babin)
Altonaer KinderKrankenhaus
Kinderorthopadische Abteilung
Bleickenallee 38

22763 Hamburg

Prof. Dr. med. Thomas Wirth
Klinikum Stuttgart — Olgahospital,
Orthopadische Klinik
BismarckstraBe 8

70176 Stuttgart

Radiologie
Prof. Dr. med. Jirgen Freyschmidt

Beratungsstelle und Referenzzentrum
fur Osteoradiologie

Klinikum Bremen-Mitte gGmbH
Gebéaude Friedrich-Karl-Stra3e 55
28177 Bremen

Genetik

Dr. med. Barbara Leube

Institut fir Humangenetik und Anthropologie
an der Heinrich Heine Universitat

Postfach 101007

40001 Dusseldorf

Pathologie

Prof. Dr. med. Gunter Delling
Osteopathologie und Knochentumor-Register
Hannover, c/o Institut fir Pathologie,
Neuropathologie und Molekularpathologie
Berliner Allee 48

30175 Hannover

Psychologie
Dr. phil. Carsten Maurischat

Kinder- und jugendarztliche
Praxis Dr. Polchau
Lehmberg 7

24103 Kiel
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