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Vererbung

VHL-Betroffene haben eine genetische Abweichung des
VHL-Gens, welches sich auf dem 3. Chromosom befindet.
Es konnen sowohl Ménner as auch Frauen diese
Abweichung haben. Die Anlage geht rechnerisch auf 50%
der Kinder tber. Hat ein Kind diese Abweichung nicht, so
kann es VHL weder weiter vererben noch sdbst daran
erkranken.

Gendiagnostik

Durch eine genetische Untersuchung kann festgestellt wer-
den, ob eine Anlagetradgerschaft vorliegt. Ist dies der Fall,
kann durch ein Vorsorgeprogramm die Erkrankung kontrol-
liert werden. Liegt eine Anlagetrdgerschaft nicht vor, sind
weitere Untersuchungen unnétig, da eine VHL-Erkrankung
nicht entsteht.

Kontrolluntersuchungen

Durch regelmaf3ige Kontrolluntersuchungen kénnen auftre-
tende Tumore schon im frihen Stadium entdeckt werden,
bevor sie Symptome verursachen. Die Tumore kdnnen dann
beobachtet und eine notwendige Operation kann eventuell
organerhaltend durchgefiihrt werden. Es wird empfohlen,
die Kontrolluntersuchungen jéhrlich durchzufiihren.

Mitgliedschaft im Verein

Sollten Sie Interesse an einer Mitgliedschaft in unserem
Verein haben oder an weiteren Informationen interessiert
sein, mochten wir Sie bitten, die Antwortkarte an uns zuriick
zu schicken. Haben Sie noch Fragen, kénnen Sie sich gerne
schriftlich oder tel efonisch wenden an:

Gerhard Alsmeier

P<1 Rembrandtstraf3e 2, D-49716 Meppen

@ 05931-929552, E-><Imail: info@hippel-lindau.de
Im Internet finden Sie uns unter: www.hippel-lindau.de

Wir freuen uns Uber jede finanzielle Unterstiitzung.
Unsere Bankverbindung lautet: Commerzbank Meppen,
Konto-Nr.: 5799788, BLZ: 266 400 49

Wir sind beim Amtsgericht Osnabriick im Vereinsregister
unter der Nr. VR 120590 als gemeinnitziger Verein ein-
getragen.
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Verein fiir von der von Hippel — Lindau (VHL)
Erkrankung betroffene Familien e.V.

VHL igt eine seltene erbliche Tumorerkrankung, die ganz
unterschiedliche Organe befallen kann. Die Schwere der
Erkrankung und die betroffenen Organe kénnen innerhalb
einer Familie so unterschiedlich sein, dass oftmals die
VHL-Erkrankung nicht erkannt wird. Die Erkrankung tritt
am haufigsten zwischen dem zweiten und vierten Lebens-
jahrzehnt auf. An VHL erkrankt in etwa eine von 35.000
Personen.

Ziele des Vereins :
- Erfahrungs- und Informationsaustausch
- Erkennung und Verbesserung der Betreuung von
Personen mit VHL Erkrankung
- Unterstiitzung von Erforschung, Diagnostik und The-
rapie der VHL Krankheit
- Hilfe bei der Bewdltigung psychischer, sozialer und
sonstiger Probleme
- regelméiige Informationsveranstaltungen durch &rzt-
liche Berater
- Information Uber aktuelle Entwicklungen in For-
schung, Diagnostik und Therapie
- Unterstiitzung bei der Errichtung einer VHL-Stiftung
- Offentlichkeitsarbeit
- Unterstiitzung von Personen mit dhnlichen Erkran-
kungen
- Zusammenarbeit mit Behdrden, Selbsthilfe- und Fir-
sorgeorganisationen im In- und Ausland

Was ist die von Hippel - Lindau'sche Erkrankung?
VHL ist eine seltene erbliche Tumorerkrankung, die ganz
unterschiedliche Organe befalen kann. Die Schwere der
Erkrankung und die betroffenen Organe kénnen innerhalb
einer Familie sehr unterschiedlich sein. Die Erkrankung tritt
am haufigsten zwischen dem zweiten und vierten Lebens-
jahrzehnt auf. An VHL erkrankt in etwa eine von 35.000
Personen.

Wo konnen die Tumoren im Koérper auftreten?

Die VHL-Erkrankung kann in zahireichen verschiedenen
Regionen im Korper auftreten. Am héaufigsten sind Zentral-
nervensystem, Augen, Bauchspeicheldriise, Nieren und
Nebennieren betroffen.

Bel Tumoren des Kleinhirns (Hémangioblastom) konnen
starke Kopfschmerzen, Ubelkeit, Gangstérungen auftreten.
Rickenmarkstumoren verursachen Taubheit in umschriebe-
nen Hautbezirken und Schwéche in einzelnen Muskelgrup-
pen. Ein Netzhauttumor (retindes Angiom) kann zur Netz-
hautabl6sung und zur starken Beeintrachtigung des Sehver-
madgens bis hin zur Erblindung fihren. In den Nieren kén-
nen Nierenzysten und Nierentumoren entstehen. Die Nieren-
tumoren sind Karzinome und somit prinzipiell bosartig.
Krankheitszeichen entwickeln sich hier in der Regel erst
sehr spét und sind dann héufig Ausdruck von Metastasen.
Die Nebennierentumoren (Ph&ochromozytome) kodnnen
durch zu vid ausgeschiittete Stresshormone zu SchweiRaus-
brichen, Kopfschmerzen und Pulsrasen fuhren. Zysten in
der Bauchspeicheldriise verursachen meistens keine Be-
schwerden.

Weiterhin kommen selten Zysten und Tumoren in sehr
vielen anderen Organen vor, von denen die I nselzelltumoren
der Bauchspeicheldriise, Tumoren des Endolymphsystems
des Innenohres und Nebenhodenzystadenome hier genannt
werden. Diese Geschwiilste kdnnen zu Beeintréchtigungen
fuhren, weil se mit Stoffwechselentgleisungen, Taubheit
oder Unfruchtbarkeit einhergehen kdnnen.
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