Kleines Restimee der Arbeitsgruppe TRPS & MHE Uber das Treffen
in Bielefeld vom 9. —11.11.2012

Vom 9. Bis 11. November 2012 fand unser Eltern- und Betroffenenseminar der AG
SGA/SRS, Hypochondroplasie und MHE/TRPS im Jugendgéstehaus in Bielefeld statt.

Insgesamt wurden ca. 100 Giste, Betreuer und Referenten erwartet. In unserer Arbeitsgruppe
gab es 29 Teilnehmer: 20 selbst Betroffene sowie ihre Angehorigen. Wir haben uns sehr
gefreut, dass wir dabei auch 7 Betroffene neu in unserer Runde begriilen konnten. Selbst aus
der Schweiz hat eine Teilnehmerin den Weg zu unserer Gruppe gefunden.

Die Organisation und BegriiBung bei der Anreise und wihrend des gesamten Treffens durch
Frau Werner und Herrn Gaumann klappte sehr gut, ebenso sorgte Fabian Koch fiir das
reibungslose Funktionieren der Vortragstechnik in allen Seminarrdumen, einen herzlichen
Dank dafiir aus unserer Gruppe an das Team des BKMF!

Im Vordergrund stand fiir alle Teilnehmer wohl die groBe Freude, andere Betroffene und
Seelenverwandte zu treffen, gerade fiir die ,,Neuen* war es das erste Mal, dass sie in Kontakt
mit ,,Leidensgenossen” kamen. Wie gewiinscht, stellte sich schnell eine ungezwungene
Stimmung ein, in der sich alle miteinander austauschen konnten und sich vom Gegeniiber
verstanden fiihlten, weil sie dhnliche Sorgen und Probleme haben. Einer der jiingsten Teil-
nehmer fasste dieses Gefiihl kurz zusammen: ,,Es ist so schon zu wissen, dass man nicht mehr
allein ist!“.

Im intensiven Gespréch... und hier einmal: TRPS-Betroffene unter sich

Am Freitagabend hatten wir gleich unser Arbeitsgruppentreffen, zu dem wir auch unseren
Referenten und dariiber hinaus fiir viele Betroffene aus unserer Gruppe wichtigsten Arzt, Dr.
Joachim Lauen vom Klinikum Minchen-Schwabing, begriilen konnten.

Zunichst fasste die AG-Leiterin Karin Lemke kurz die Arbeit der Gruppe in den vergan-
genen zwei Jahren zusammen. Danach wurden von den BKMF-Mitgliedern zwei Vertreter
der AG beim BKMF gewihlt. Aus personlichen Griinden kann Barbara Honka die Arbeit
leider nicht mehr weiter fithren. Als Kandidaten wurden dann Marion Griesmeier und Karin
Lemke vorgeschlagen und mit den Stimmen der BKMF-Mitglieder einstimmig gewéhlt.
Dabei fiel allen auf, dass von den Anwesenden neben den ,,Neuen* auch einige weitere noch
keine Mitglieder des BKMF sind und so auch nicht mitwihlen konnten. Wir besprachen diese
Situation, die meisten wollen dieses Thema noch einmal in Ruhe {iberdenken.



Fanny Kozanecki erklarte sich bereit, in Zukunft die Moderation der Yahoo-Gruppe zu
iibernehmen und dabei noch mehr Teilnehmer fiir den Austausch auf dieser Ebene zu
gewinnen. Dr. Hermann-Josef Lidecke, der die Gruppe bisher betreut hatte, muss diese
Aufgabe aus zeitlichen Griinden leider abgeben, bleibt unserer AG aber weiter als Ansprech-
partner verbunden.

Wir besprachen auch die Moglichkeiten, mit denen unsere AG Dr. Lauen bei der Organisation
der zukiinftigen Betreuung der MHE- und TRPS-Patienten unterstiitzen konnte.
Am Abend wurde in gemiitlicher Runde in der Bar des Géstehaueses noch weiter diskutiert. ..

Der Sonnabend begann in unserer Gruppe dann mit einem hochst interessanten Vortrag von
Dr. Lauen tber ,Erkrankungen der Hand- und Fingergelenke bei Patienten mit TRPS
und/oder MHE*®. In seinem durch zahlreiche bebilderte Beispiele sehr anschaulichen Vortrag
erklarte er die Grenzen, die konservativen Therapien bei der Behandlung von Exostosen und
Wachstumseinschrinkungen infolge von Zapfenepiphysen bei TRPS gesetzt sind und wie
wichtig ein rechtzeitiger chirurgischer Eingriff fiir die Funktionserhaltung der Hand- und
Fingergelenke ist. Die wichtigsten Ziele dieser Eingriffe sind die Achskorrektur, die
Wiederherstellung bzw. Erhaltung von Stabilitit, Gelenkfunktion sowie der Sensibilitdt der
Hiande. Viele Korrekturen werden mittels Fixateur externe vorgenommen, wobei sich im
Gegensatz zum frither genutzten Ringfixateur der monolaterale Fixateur durchgesetzt hat.
Ein Ersatz der Finger-, Hand- und Ellbogengelenke durch kiinstliche Gelenke hat sich nicht
bewéhrt, da die Lebensdauer dieser Gelenke nur bei 2 — 5 Jahren liegt.

Im Anschluss an seinen Vortrag gab es zahlreiche Fragen von Seiten der Betroffenen, denen
sich Dr. Lauen in personlichen Einzelgesprachen geduldig stellte. Niemand wurde
abgewiesen, und der Klirungsbedarf war offensichtlich enorm, denn die Gespriche und
Diskussionen zogen sich liber 5 Stunden hin...

Sonnabendnachmittag dann gab es die Vortrags- und Diskussionsrunde zum Thema Schmerz.

Zunichst sprach Dr. Axel Krau aus dem Schmerzzentrum Bielefeld iiber ,,Schmerz und
Schmerztherapie aus medizinischer Sicht. Dabei erklérte er, dass Schmerzpatienten in einem
Schmerzzentrum von einem interdisziplindren Team aus Fachirzten, Psychologen, Anésthe-
sisten, Physiotherapeuten, aber auch Lach- und Kunsttherapeuten betreut werden.

Neben der medizinischen Betreuung spielt auch die soziale Komponente eine grofle Rolle, so
wird die Unterstiitzung durch die Familie gefordert, es werden Kontakte zu Selbsthilfe-
gruppen vermittelt, Sport und Bewegungstherapien angeboten. Daneben werden alternative
Methoden der Schmerzbewéltigung wie Akupunktur, transkutane Nervenstimulation und der
Einsatz von Heilpflanzen angeboten.

Erst wenn all diese Moglichkeiten ausgeschopft sind, wird eine medikamentdse Therapie em-
pfohlen oder ergidnzend eingesetzt. Dabei kommen Medikamente aus fiinf verschiedenen
Gruppen zum Einsatz: normale Schmerzmittel, antientziindliche Schmerzmittel, muskel-
entspannende Mittel, langwirkende Opiate wie z.B. Tilidin und Tramal sowie
Schmerzpflaster.

Herr Wilfried Schmidt aus Bad Salzuflen trug anschlieBend zum Thema: ,,Psychologische
Methoden der Schmerzbewiltigung vor. In seinem Vortrag ging er speziell auf die Methode
der Autosuggestion ein, die von Emil Coué begriindet wurde. Die Methode arbeitet nach dem
Leitsatz ihres Begriinders: ,,Jede Vorstellung, die sich geniigend stark eingeprégt hat, strebt
danach, sich zu verwirklichen, sofern ihr keine Naturgesetze entgegen stehen.* und setzt auf
die Aktivierung der Selbstheilungskrifte durch die Patienten.
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Danach sprach Frau Gisela Riedel, Naturheilpraktikerin aus Syke, iiber physio-
therapeutische Aspekte der Schmerzbewiltigung, insbesondere bei Kindern. Sie wies darauf
hin, dass Kinder insbesondere durch starke Zuwendung, wie z.B. Vorlesen, gemeinsames
Spielen, Streicheln, Massieren etc. erfolgreich von Schmerzen abgelenkt werden kdnnen.
Dagegen sollten Eltern zum Trost keine Siiligkeiten geben, gar Geschenke oder andere
Zugestidndnisse machen. Allerdings muss gerade bei Kindern beriicksichtigt werden, dass die
Schmerzpatienten eine Grundmedikamention zur Behandlung ihrer Schmerzen benétigen,
damit sich starke Schmerzerlebnisse nicht in das sogenannte Schmerzgedichtnis einbrennen
konnen.

Nach dem anschlieBenden Abendessen begann dann im stimmungsvoll beleuchteten
Speisesaal der gemeinsame ,,Bunte Abend* aller drei Arbeitsgruppen:

Zunichst gab es lustige Theatereinlagen von drei, gerade erst bunt zusammengewlirfelten,
Gruppen, die ganz rasch ein kleines Theaterstiick improvisieren mussten. Dabei zeigten alle
Beteiligten Phantasie und Einsatzfreude, so dass es fiir die Zuschauer viel zu sehen und zu
lachen gab. Die Jugendlichen hatten bereits nachmittags wunderschone Lebkuchenhéduser
gebastelt, die nun abends fiir einen guten Zweck versteigert wurden. Darunter gab es wahre
Kunstwerke, die insgesamt 117 Euro fiir die Jugendarbeit des BKMF einbrachten. Nach
weiteren Spielen fiir alle Altersgruppen und der Auswertung eines Quiz‘ iiber gesunde
Erndhrung begann die Disco, daneben konnte man sich unterhalten und ein Glas Wein (oder
auch zwei?) trinken etc.

Es war eine sehr frohliche, entspannte Atmosphire und schon, dass alle drei Arbeitsgruppen
hier zusammen feierten. Viele Betroffene mit verschiedenen Krankheitsbildern kamen so ganz
ungezwungen ins Gesprich und konnten ihre gar nicht so verschiedenen Erfahrungen im
Umgang mit einer seltenen Erkrankung austauschen, aber auch etwas dariiber lernen, was die
Teilnehmer aus den jeweils anderen Gruppen fiir Probleme bewiéltigen. Und wéhrenddessen
tanzten, vor allem die Kinder, frohlich bis nach Mitternacht. ..

Schon, dass wir uns kennen gelernt haben: unsere drei AG’s in Bielefeld



Am Sonntag gab es noch einen gemeinsamen Programmschwerpunkt fiir alle drei Gruppen:
Frau Dipl-Psychologin Anja C. Rohenkohl vom Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf ndherte sich in ihrem Vortrag dem Thema ,,Nicht ganz grol und nicht ganz
klein“. Sie ging auf die Probleme ein, die von mifligem Kleinwuchs Betroffene aufgrund ihrer
geringeren Korpergrofle haben. Einerseits haben sie oft das Gefiihl, sich fiir ihr ,,Nicht-so-
grof3-sein‘ rechtfertigen zu miissen, andererseits ist der Kleinwuchs aber nicht so gravierend,
dass er AuBenstehenden sofort ins Auge féllt und die Betroffenen als kleinwiichsig erkannt
werden. So wird dieses spezielle Problem auch in der Selbsthilfe noch nicht immer adiquat
wider gespiegelt. Im Anschluss entspann sich eine sehr lebhafte und angeregte Diskussion mit
den Teilnehmern aus allen drei Arbeitsgruppen, und es fiel hier besonders auf, dass sich viele
Probleme der Betroffenen dhneln.

Zuvor hatte Denise Heini aus der Schweiz in einem spontan angemeldeten Beitrag kurz {iber
ihr Leben und ihren Umgang mit der Diagnose TRPS 1 berichtet. Sie schilderte, dass sie nach
der Diagnosestellung und vielen fiir sie psychisch belastenden Faktoren in Zusammenhang
mit der Erkrankung grof3e Probleme hatte. Erst durch die Aufnahme und aktive Einbindung in
eine christliche Gemeinschaft hat sie wieder neuen Lebensmut und heute zu einer sehr
positiven Lebenseinstellung gefunden.

Im Anschluss an den offiziellen Teil traf sich unsere AG noch einmal zu einer kurzen
Auswertung des Treffens und zur Absprache, welche Themen wir als néchstes in Angriff
nehmen wollen.

Wichtige Punkte werden sein: die Gestaltung der Internetseite unserer AG beim BKMF, die
Erstellung eines ,,Gelben Blattes™ (Kurzbeschreibung der Erkrankung) iber MHE und, von
allen dringend gewiinscht, die Organisation eines néchsten Treffens bereits im Herbst 2013.
Da wir dafiir dann keine finanziellen Mittel, z.B. fiir Referenten, vom BKMF bekommen
werden (das ist in so kurzen Zeitabstinden nicht moglich) soll dieses Treffen in kleinerem
Rahmen an einem moglichst zentralen Ort in Deutschland stattfinden.

Wihrend unserer Auswertung mussten die ersten Teilnehmer bereits ihre Heimreise antreten,
und dieser Abschied fiel uns allen schwer; denn ganz schnell waren in diesen Tagen sehr
personliche Kontakte zwischen uns entstanden. ..

Deshalb also: Auf bald!

Karin Lemke, Leiterin der AG MHE und TRPS



Im Folgenden haben wir ein paar personliche Schilderungen der Teilnehmer fiir euch
eingefangen:

,Hallo zusammen!

Ich wollte meine Eindriicke vom Treffen in Bielefeld mal kurz fir alle die nicht da waren
schildern.

Ich hatte mich fur das Treffen angemeldet ohne zu wissen ob oder wer Uberhaupt kommt.
Ich kannte niemanden personlich.

Es waren mit mir 3 TRPS1 und 3 TRPS2 Betroffene aulierdem noch eine Mutter von einem
TRPSI1 betroffenen Madchen, die zur Zeit in den USA ist, da.

Es war auch ein Madchen aus der Schweiz da.

AuRerdem waren noch viele Betroffene mit MHE da.

Wir haben einen Vortrag von Dr.Lauen aus Minchen gehért mit Bildern, von einer Hand, wo
die Finger verlangert wurden und mit Bildern, wo Exostosen zu sehen waren. Ich hatte zwar
schon mal gelesen, dass es sowas gibt, aber da ich davon nicht betroffen bin, hatte ich mich
damit auch noch nicht beschaftigt.

Auch der Bunte Abend mit allen Kindern und Eltern war gut.

Der Austausch mit den anderen hat mir sehr viel gebracht. Ich habe festgestellt, dass wir
zwar alle das gleiche haben, aber auch jeder andere Merkmale von TRPS hat. Es war gut,
auch mal zu héren, wie die anderen im Alltag damit zurechtkommen.

Ich habe nicht bereut, bei den Treffen dabei gewesen zu sein, weil ich viele neue Leute
kennengelernt habe und jetzt weil, dass ich nicht mehr allein bin. Ich habe mich beim BKMF
angemeldet und hoffe, dass unser Gruppenfoto dort auf der Internetseite bzw. in der
nachsten Zeitung zu sehen ist.

Es wére noch schon gewesen, wenn mehr Betroffene mit TRPS da gewesen wéren. Vielleicht
beim nachsten Mal.*

Angela Schwieger

,Dies war ein sehr gelungenes, unterhaltsames und informatives Wochenende. Zum
ersten Mal hat hat sich die AG MHE und TRPS mit 2 weiteren Arbeitsgruppen getrof-
fen. Das weckt die Neugier, der Blick Gber den Tellerrand erweitert den Horizont. Der
Austausch war rege und interessant, es gibt genug gemeinsame Themen. Der bunte
Abend war tatsachlich bunt, amusant fur jung und alt und es gab viel zu lachen. Vie-
len Dank an Prof. Dr. Dr. Schwabbel, Facharzt fir Korperverunstaltung!

Im Vortrag von Dr. Lauen stand neben den oberen Extremitaten, wie immer der Pa-
tient im Mittelpunkt. Jetzt hoffen wir, dass Dr. Lauen in Murnau die Zulassung flr
Kassenpatienten bekommt...”

Barbara Honka



,.Die lange Reise aus der Schweiz auf mich zu nehmen hat sich mehr
als gelohnt.

Nach 10 Jahren seit Erhalten der Diagnose mit TRPS 1 kannte ich,
aulRer einer Familie aus der Schweiz, niemanden!

Es war fur mich sehr schon, an diesem Wochenende Zeit zu haben, um
neue, gleichgesinnte Menschen kennen zu lernen. Der offene und
ehrliche Austausch war fur mich seeeehr wertvoll. Die Moglichkeit,
Uber sein Leben mit allen H6hen und Tiefen zu berichten und das
Erfahrene an andere weiterzugeben ermutigte und starkte mich.
Viele offene Fragen wurden ernst und vertraulich behandelt und wir
erhielten fachspezifische Antworten.

Die Gemeinschaft mit betroffenen Menschen zu teilen, war fir mich
wie in einer grolRen Familie.

Vielen Dank an alle die das Treffen moglich gemacht haben =)

Es war einfach super!“

Denise Heini

,,Wieder ein Treffen, das vom BKMF e. V. veranstaltet wurde und bei dem ich dabei sein
durfte und viele neue Leute kennen lernen durfte. Wie zum Beispiel Denise Heini, Andreas
Steinert und Angela Schwieger die auch TRPS Betroffen sind. Danke Euch drein sehr fiir die
Gespriche und den regen Austausch, denn es ist sehr wichtig fiir mich mit anderen Betroffe-
nen zu reden und zu héren wie sie ihren Alltag bewiiltigen. Welche Arzte sie besuchen und
was flir Therapien sie machen und was von ihren Krankenkassen bezahlt wird oder was nicht.
Der BKMF hat sich mal wieder mit seinen Schwerpunkten bei diesem Seminar selber {iber-
troffen. Dieses Mal war fiir mich als TRPS Betroffene sehr viel dabei, allein der Vortag von
Dr. J. Lauen aus Miinchen war schon eine Reise wert. Er sprach speziell iiber Erkrankungen
der Hand- und Fingergelenke bei Patienten mit TRPS und/oder MHE und Mdglichkeiten der
chirurgischen und konservativen Therapien. Im Anschluss dieses Vortrages konnten wir in
einer Kleingruppe mit Dr. J. Lauen noch iiber spezielle Probleme, die uns personlich betref-
fen, diskutieren, das fand ich sehr gut, denn wann hat man schon mal diese Moglichkeit.

Dr. med. Axel Krau aus dem Schmerzzentrum Bielefeld hielt auch einen sehr interessanten
Vortrag. Dort ging es um Schmerz und Schmerztherapie aus medizinischer Sicht. Ich selber
wusste gar nicht, dass es so viele Moglichkeiten gibt und fand es deshalb sehr interessant.
Wenn ich bisher zum Schmerztherapeut war, hat der behandelnde Arzt immer schon mit
Spritze hinter der Tiir gestanden und gar nicht mach meinen Problemen gefragt oder hat
gleich ein Opiat verschrieben wie Targin 20mg/10 mg, deshalb war ich sehr {iberrascht iiber
die Moglichkeiten.

So, danke nochmals dem BKMF, allen Betreuern und natiirlich allen Arzten fiir das schone
und interessante Wochenende.*

D. Reuter



,Die Schwerpunkte lagen bei den Themen: Erndhrung, Schmerz, -bewaltigung, Wachstums-
hormone (fur Patienten mit SGA/SRS und Hypochondroplasie), Orthopadische Fragen zu
MHE/TRPS.

Am Freitag, als wir alle angekommen waren, wurden wir sehr nett begriiSt von Frau Silke
Brandt und gingen schlieRlich in die Arbeitsgruppen MHE/TRPS,
SGA/SRS/Hypochondroplasie und die Kinder in die Kinderbetreuungen, die allen viel Spal
bereitet hat.

In der MHE/TRPS-Arbeitsgruppe war am Anfang eine Diskussion, in der es um die
Verbreitung von Informationen tber die Krankheiten durchs Internet ging. Auch ging es
darum, dass man Behandlungszentren fiir diese Erkrankungen benétigt und wir als AG Dr. J.
Lauen aus Miinchen in dieser Hinsicht unterstiitzen wollen, da er fiir Patienten mit
MHE/TRPS ein wichtiger Spezialist ist. Ein weiterer Punkt waren die Wahlen zu den
Vorsitzenden der AG MHE/TRPS des BKMF. Es wurden Karin Lemke und Marion Griesmeier
gewahlt.

Am Samstag nach einer BegriiBung gingen wir in die Arbeitsgruppen zu den Vortragen und
die Kinder in die Kinderbetreuungen. Am Abend war noch eine Kekshausversteigerung, die
Knusperhduschen hatte zuvor die Jugendgruppe gebastelt. Es wurden 117 € eingenommen,
die fir die Jugendarbeit des BKMF bestimmt sind. Danach gab es noch einen sehr lustigen
Wettkampf, fiir Kinder und Erwachsene. Im Ubrigen gab es ein Ernahrungsquiz. Am Ende war
noch eine Kinderdisco. Am Sonntag ging man ein letztes Mal in die Gruppen, fiir einige
Vortrage. Schliellich war nach dem Mittagessen das Seminar zu Ende.”

Lena Greve

»Auch wenn der Weg von Miinchen nach Bielefeld nicht gerade ein , Katzensprung” war, hat
es sich auf jeden Fall gelohnt dabei zu sein. Die Organisation war perfekt. Es war wirklich
rundum ein gelungenes Wochenende. Fir mich waren nicht nur die diversen Vortrage von
Bedeutung, sondern auch der Austausch mit andren Betroffenen. Ich bin selbst betroffen
und habe zwei erwachsene Kinder, die ebenfalls an MHE leiden. Dadurch konnte ich meine
Erfahrung mit MHE an andere weitergeben. Dabei stelle ich fest, dass wir alle mit den
gleichen Problemen zu kampfen haben, der eine mehr - der andre weniger. Interessant fir
mich war auch, dass sich die AG MHE/TRPS mit zwei weiteren Arbeitsgruppen getroffen hat.
Dadurch hatte man mal die Moglichkeit Gber den eigenen Tellerrand hinauszublicken, was
mich in meiner Meinung bestétigte, dass egal welche seltene Erkrankung man hat, man hat
im taglichen Leben mit vielen ahnlichen Schwierigkeiten zu kimpfen.
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Ganz toll fand ich das groRRe Engagement der Jugendbetreuer. Die Art und Weise wie sie auf
die Kinder und Jugendlichen eingingen war bewundernswert. Am gelungenen Bunten Abend
konnte man sehen, wie viel Selbstvertrauen sie ihren Schiitzlingen mitgeben konnten. Vielen
Dank dafr.

Ein Dank gilt auch Herrn Dr. Lauen, der den weiten Weg von Minchen nicht gescheut hat,
und neben seinen Vortragen auch noch Zeit fand, Untersuchungen an Betroffenen
vorzunehmen. Bei seinen Vortragen war ihm wichtig herauszustellen, wie entscheidend eine
friihzeitige Feststellung von Fehlstellungen der Extremitaten ist, damit Korrekturen
erfolgreich durchgefiihrt werden kénnen. Herr Dr. Lauen berichtete auch, dass er ein Institut
fir seltene, chronische Knochenerkrankungen in der Berufsgenossenschaftlichen Unfallklink
(BGU) Murnau einrichten mochte. Dafiir fehlt ihm nur noch die kassenérztliche Zulassung.
Ich hoffe, diese lasst nicht mehr all zu lange auf sich warten, damit er sich wieder seinen
Patienten in gewohnter wohltuender Weise widmen kann.”

Marion Griesmeier



