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Zusammenfassung der Mitgliedsversammlung und Informationsver-
anstaltung in Koblenz vom 27. — 29. Oktober 2000

Vom 27. — 29. Oktober 2000 fand unsere
erste Informationsveranstaltung im Hotel
und Weinhaus Kreuter in Koblenz statt.

Die meisten Teilnehmer reisten bereits am
Freitag Abend an. Wenn sich einige auch
schon von anderen Treffen her kannten, so
konnten trotzdem zahlreiche neue personli-
che Kontakte vertieft werden, die bisher
wahrend der Chat-Abende im Internet ent-
standen sind. Der Freitag Abend verlief also

Mitgliederversammlung

Bei der BegriRung der Teilnehmer war be-
sonders die Anwesenheit zweier Mitglieder
der hollandischen VHL-Selbsthilfegruppe
hervorzuheben, zu der bereits regelmafige
Kontakte bestehen. Insgesamt waren ca. 60
Personen bei der Informationsveranstaltung
anwesend, wovon es sich bei einem Dirittel
um VHL-Betroffende handelte. Die Ubrigen
Personen setzten sich aus Familienangeho-
rigen, Arzten oder Freunden zusammen.

An diesem Samstag Morgen kam die Wich-
tigkeit unseres Vereins auch nochmal ganz
deutlich dadurch hervor: die Mitgliederzahl
hat sich seit Grindung innerhalb eines Jah-
res auf 126 Mitglieder fast vervierfacht. E-
benfalls ist die Auflage unseres Rundbriefes
mittlerweile auf ca. 180 Exemplare ange-
stiegen. Der Verein wird von allen Mit-
gliedern je nach Moglichkeit unterstiutzt, so
dass ebenfalls das Projekt ,Infoblatt“ durch
Mitgliedsspenden ins Leben gerufen werden
konnte.

Unser Verein hat sich in diesem Jahr fol-

gende Ziele gesetzt:

« Offentlichkeitsarbeit, insbesondere mit
dem ,Infoblatt*

» Mehr regionale Treffen (Frihjahr 2001)

* Antrage auf Férderung bei Krankenkas-
sen und Spendenaufrufe

» Mitgliederversammlung- und Informati-
onsveranstaltung in  Ostdeutschland
(Herbst 2001)

in gemdutlicher Runde und war fur alle Teil-
nehmer sehr bereichernd. Alle VHL-
Betroffenen setzten gro3e Erwartungen in
diese Informationsveranstaltung, und be-
reits der Freitag Abend trug durch seine
Gemitlichkeit und Offenheit sehr zum Erfolg
bei.

Am Morgen des 28.10.00 ging es dann zur
offiziellen Tagesordnung unter der Leitung
von Gerhard Alsmeier Uber.
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Wir machen uns bekannt!

Aktuelles aus dem Verein

Weiter im Programm ging es mit der Wahl
der Kassenprifer fir das kommende Jahr
und der Wahl eines neuen Schriftflhrers.

Danach folgten die nachstehend aufge-
fuhrten und lang ersehnten medizinischen
Fachvortrage. Es ist fir uns VHL-Betroffene
sehr wichtig, von kompetenten Arzten be-
treut, und auch durch regelmaRige Vortrage
auf dem laufenden gehalten zu werden. Die
Vortragsarten der einzelnen Referenten, ih-
re Bemihungen mit PC und Beamer und
letztendlich die auch fir Laien verstandlich
dargebrachten Vortrdge haben sehr zum
Gelingen der Veranstaltung beigetragen.




Nach der Informationsveranstaltung trafen
sich die Betroffenen, Angehorige und
Freunde zum Abendessen und gemdutlichen
Klénen. Einige verabschiedeten sich schon
nach den Vortragen.

Nach dem Frihstick am Sonntag morgen
trafen sich die noch ca. 30 Anwesenden am
Deutschen Eck in Koblenz. Der Anblick war
beeindruckend. Eine Stadtflhrerin erzahlte

Informationsveranstaltung

uns die Geschichte und zeigte uns Se-
henswirdigkeiten von der Stadt, in der die
Mosel und der Rhein zusammenflieRen.
Nach Beendigung der Stadtfihrung mach-
ten wir eine Schiffsrundfahrt, welche ein
gelungener Abschluss fir die erste Informa-
tionsveranstaltung in Koblenz war.

Frauke Naumann und Sandra Krause

Vortrag Dr. G. Anastassiou, Universitatsklinikum Essen, Zentrum

fir Augenheilkunde

Thema: Augenbehandlung bei der von Hippel — Lindau’schen Erkran-

kung

Dr. Anastassiou ging in seinem Vortrag auf
die verschiedenen Behandlungsmethoden
bei Netzhautangiome ein. Kleine Angiome
lassen sich am besten durch eine kurze und
fast schmerzfreie Behandlung mit dem La-
ser therapieren. Fir die gréReren Angiome,
die durch die Laserbehandlung nicht kon-
trolliert werden kénnen, empfahl er die lo-
kale Bestrahlung mit einem Ruthenium-
Applikator. Diese Behandlung wird i.R. von
zwei kleinen operativen Eingriffen durchge-
fuhrt, die auch in &rtlicher Betaubung erfol-

gen konnen. Durch diese Therapie wurde
die Anwendung der Kaltetherapie (Kryokoa-
gulation) der mittelgroBen Angiomen,
zumindest in der Augenklinik Essen, stark
reduziert. Fir die besondere Kategorie der
Angiome am Sehnervkopf bzw. Makula
wurde die Behandlungsmaoglichkeit durch
Protonen-Bestrahlung angesprochen.
Dieses komplizierte Therapieverfahren er-
laubt bei exakter Vorbereitung eine zehntel
Millimeter genaue Definition des Strahlen-



feldes und kann somit die fir das Sehen
wichtigen Strukturen schonen.

Als weitere Behandlungsmethode nannte
Dr. Anastassiou den mikrochirurgischen

Eingriff im Auge (Vitrektomie). Dieses
Verfahren wird bei komplizierten und meist
fortgeschrittenen Krankheitsbildern ange-
wandt und dient nicht selten lediglich der
Erhaltung des Augapfels und eines Rest-
sehvermogens.

Als neueste Methode wurde die Fotody-
namische Therapie vorgestellt. Hierbei
wird dem Patienten ein fotosensibler Stoff
injiziert, der dann durch Laserlicht aktiviert
wird und zum GefaRverschluss fihrt. Diese
Behandlungsmaoglichkeit ist allerdings bei
VHL-Patienten noch nicht ausreichend er-
probt.

Vortrag PD Dr. M.K. Walz, Chefarzt der Klinik fir Chirurgie und des
Zentrums fur Minimal Invasive Chirurgie; Kliniken Essen-Mitte
Thema: Chirurgie der Nebennieren und der Paraganglien; moderne

Verfahren

Herr Priv.-Doz. Dr. Walz referierte in seinem
Vortrag — auf sehr anschauliche und anre-
gende Weise — Uber die Chirurgie der Ne-
bennieren und der Paraganglien. Bei VHL-
Betroffenen treten haufig Tumoren im Ne-
bennierenmark auf, sogenannte Phaoch-
romozytome. Diese Tumoren konnen je-
doch auch aullerhalb der Nebennieren
auftreten; dort werden sie als Paragangliom
bezeichnet. Sie produzieren Stresshormone
(Adrenalin und Noradrenalin), die von den
Tumoren in den Blutkreislauf abgegeben
werden. Dies kann zu stark erhdhten Blut-
druckwerten, zum Herzrasen und zum ver-
mehrten Schwitzen fihren.

Herr Priv.-Doz. Dr. Walz hat ein Verfahren
entwickelt, bei dem mit Hilfe der ,Schlissel-
lochchirurgie“ operiert wird. Dabei sind nur
ganz kleine Einschnitte in die Haut nétig. In
diese Hautoéffnungen werden wenige Milli-
meter groRe Metallhilsen gesteckt, durch
die man dann mit einer Art Fernsehkamera
in den Koérper sehen und gleichzeitig operie-
ren kann. Der Eingriff dauert etwa 90 bis
120 Minuten, am Ende wird der Tumor in
einen kleinen Plastikbeutel gesteckt, der
dann durch eine der Hautéffnungen heraus-
gezogen wird. Mittlerweile wird dieses
Verfahren auch - so weit moglich - organer-
haltend durchgefiihrt, was fir VHL-
Betroffene sehr bedeutsam ist.

Um Blutdruckkrisen wahrend des Eingriffs
zu vermeiden, werden Uber mehrere Tage
hochdosiert blutdruckstabilisierende Medi-
kamente (sogenannte a-Blocker) gegeben.
Dies geschieht bereits wahrend des statio-
naren Aufenthalts.

Bei keinem der Patienten war bisher eine
Blutibertragung nétig. Auch kamen typische
operativen Komplikationen wie Nachblutun-
gen oder Infektionen bisher nicht vor. Au-
Rerdem ist der Schmerzmittelbedarf sehr

gering.

Auch bei Phdochromozytomen, die sich au-
Rerhalb der Nebennieren entwickelt haben,
den sogenannten Paragangliomen, konnen
heute endoskopische Verfahren angewandt
werden. Dabei richtet sich das Operations-
verfahren vorrangig nach der Lokalisation
des Tumors. Vor jeder Nebennierenopera-
tion sollte durch eine MIBG-Szintigrapie
vorher abgeklart werden, ob neben den



Phaochromozytomen noch Paragangliome
vorliegen.

Vortrag Prof. Dr. H.P.H. Neumann, Klinikum der Albert-Ludwigs-Uni-
versitat Freiburg, Abteilung Innere Medizin IV, Schwerpunkt Nephro-

logie

Thema: Vorsorge und Kontrolluntersuchungen

Prof. Neumann unterstrich in seinem Refe-
rat die Bedeutung der Vorsorge und Kon-
trolluntersuchungen insbesondere fir VHL-
Betroffene zwischen dem zehnten bis flnf-
undvierzigsten Lebensjahr, da dies die Zeit
fur die groRte Tumoraktivitat sei. Gerade
Jugendliche missten motiviert werden, ihre
Vorsorge ernst zu nehmen.

An der Freiburger Universitatsklinik dauern
die Kontrolluntersuchungen fir das Ubliche
Programm einen bis zwei Tage; nach an-
derthalb Tagen kdnnen die Patienten in der
Regel wieder entlassen werden.

Folgende Untersuchungen finden Ublicher-
weise an diesem Tag statt:

Augenarztliche Untersuchung,
Kernspintomographie (MRI bzw. MRT) von
Kopf und Rickenmark,
Kernspimtomographie vom Bauch,
24-Stunden Urin (flr Katecholamine)
Blutuntersuchung (als  Routineuntersu-
chung).

Bei Mannern werden auflerdem noch die
Nebenhoden per Ultraschall untersucht.

Die gesamten Untersuchungen sollten in
der Regel einmal jahrlich durchgefihrt wer-
den. Bei VHL-Betroffenen, die alter als 45
Jahre sind, kann ders Zeitintervall langer
bemessen werden.

Prof. Neumann fihrte dann im einzelnen
noch aus:

- Bei Nierenkarzinomen sollte so weit
wie moglich immer organerhaltend
operiert werden.

- Die Bauchspeicheldriise sollte, au-
Rer bei sehr grolRen Zysten bzw. ei-
nem Tumor, Uberhaupt nicht be-
handelt werden.

- Bei Netzhautangiomen rat Prof.
Neumann in Kooperation mit Prof.
Schmidt in aller Regel zur Laserthe-
rapie. Zuruckhaltung sei jedoch bei
einer Lasertherapie geboten, wenn
die Behandlung eine Gefahr fur
Strukturen in der Umgebung des
Angioms darstellt, die von hoherer
Bedeutung sind (Macula, Sehnerv,
grolRe Gefalde).

- Bei Nebennierentumoren sollte vor
einer Operation unbedingt ein MRI
des Bauchraumes, eine MIBG-Szin-
tigraphie sowie ein 24-Stunden Blut-
druck durchgefihrt werden.

Zum Schluss verwies Prof. Neumann auf
eine neue Rontgenmethode (PET), die drei-
dimensionale Aufnahmen ermdglichen; die-
se wird eventuell in die Diagnostik der
Phaochromozytome von Bedeutung sein.

Aktuelle Schwerpunkte der Behindertenpolitik aus Sicht des Sozial-
verbandes Deutschland -SoVD - (Schwerbehindertengesetz)

Nachfolgend das Referat von Herrn Berentz
auf der Infoveranstaltung Uber aktuelle
Schwerpunkte der Behindertenpolitik aus
Sicht des Sozialverbandes Deutschland -
SoVD. Es geht um die Reform des Schwer-
behindertengesetzes.

Benachteiligung behinderter Menschen
auf dem Arbeitsmarkt

,Niemand darf wegen seiner Behinderung
benachteiligt werden." Dieser Satz im
Grundgesetz verpflichtet Staat und Gesell-
schaft zu einer Integrationspolitik, die Be-
nachteiligung und Diskriminierung behin-



derter Menschen ausschlieen und zugleich
Chancengleichheit gewahrleisten soll. Am
schwersten wiegt die Benachteiligung be-
hinderter Menschen auf dem Arbeitsmarkt.

Rund 1,3 Millionen Schwerbehinderte ste-
hen im Arbeitsleben, davon knapp 200.000
in Werkstatten fur Behinderte. Die regist-
rierte Arbeitslosigkeit Schwerbehinderter U-
berschritt in Deutschland 1998 erstmals die
200.000-Grenze und hat sich seitdem bei
rund 190.000 eingependelt. Die spezifische
Arbeitslosenquote Schwerbehinderter liegt
bei rund 18 %. Die "stille Reserve" al-
lerdings schatzt der Sozialverband auf
500.000 und mehr.

Behinderte Menschen zahlen zu den Verlie-
rern von Modernisierungs- und Rationalisie-
rungsprozessen. Sie werden in Frihrente
oder Arbeitslosigkeit ausgegrenzt. Es gibt in
Deutschland rund 2 Millionen Frihrentner
wegen Berufs- und Erwerbsunfahigkeit.

Traditionelle Behindertenarbeitsplatze - so-
genannte Nischen- oder Schonarbeitsplatze
- werden wegrationalisiert. Seit Anfang der
80er Jahre geht der Beschaftigungsanteil
behinderter Menschen in den Betrieben und
Dienststellen kontinuierlich zuriuck. Die Be-
schaftigungsquote betragt heute nur noch
rund 3,7 %, gesetzlich vorgeschrieben sind
aber seit dem 01. Oktober 2000 5 % (davor
6 %). Rund Dreiviertel aller Arbeitgeber in
Deutschland erfillen ihre gesetzliche Be-
schaftigungspflicht nicht oder nicht in dem
geforderten Umfang. Ein Drittel aller Arbeit-
geber hat Uberhaupt keinen Schwerbehin-
derten beschéaftigt.

Beschaftigungspflicht schwerbehinder-
ter Menschen fir Arbeitgeber

Vor diesem Hintergrund galt es nun auch fir
den Gesetzgeber zu handeln. Seit Mitte der
70er Jahre gibt es in Deutschland das "Ge-
setz zur Sicherung der Eingliederung
Schwerbehinderter in Arbeit, Beruf und Ge-
sellschaft", kurz Schwerbehindertengesetz

genannt. Die in diesem Gesetz festgelegte
Beschaftigungspflicht fur Arbeitgeber ist
nach dem Dafurhalten des Sozialverbandes
der wichtigste Baustein bei der beruflichen
und sozialen Eingliederung und soll Be-
nachteiligungen behinderter Menschen im
Arbeitsleben verhindern. Arbeitgeber, die
ihre Beschaftigungspflicht nicht erfillen,
missen eine sogenannte Ausgleichsabgabe
bezahlen.

Novellierung des Schwerbehindertenge-
setzes

Am 01. Oktober 2000 ist das "Gesetz zur
Bekampfung der Arbeitslosigkeit Schwerbe-
hinderter" in Kraft getreten. Mit dieser No-
vellierung des Schwerbehindertengesetzes
wird die Ausgleichsabgabe ab Beginn des
kommenden Jahres spilrbar erhoht,
zugleich wird aber die Beschaftigungs-
pflichtquote (zunachst auf zwei Jahre be-
fristet) von 6 auf 5 % abgesenkt. Heute
betragt die Ausgleichsabgabe 200 DM je
Monat fir jeden nicht mit Schwerbehinder-
ten besetzten Pflichtarbeitsplatz. Ab 2001
wird diese Abgabe auf bis zu 500 DM mo-
natlich erhdht, und zwar in Abhangigkeit da-
von, in welchem Umfang der Arbeitgeber
behinderte Menschen tatsachlich beschaf-
tigt. Betragt seine Beschaftigungsquote we-
niger als zwei Prozent, wie bei so vielen
Arbeitgebern, so muss er kinftig monatlich
500 DM an Ausgleichsabgabe bezahlen.
Das jahrliche Aufkommen an Ausgleichsab-
gabe betragt rund 1 Milliarde DM. Es wird
fur beschaftigungsférdernde MalRnahmen
zugunsten behinderter Menschen verwen-
det, insbesondere auch fur Zuschisse an
Arbeitgeber, die Schwerbehinderte einstel-
len und beschéftigen.

Genau so wichtig wie die Verbesserung der
Wirksamkeit von Beschaftigungspflicht und
Ausgleichsabgabe ist es, neue Regelungen
zu schaffen, damit die Einstellung und Be-
schaftigung von Schwerbehinderten im Ein-
zelfall auch gesichert werden kann. Deshalb
werden mit der Gesetzesanderung die Be-
teiligungsrechte der Vertretungen der
Schwerbehinderten in den Betrieben ge-
starkt und durch besondere Verpflichtungen
der Arbeitgeber ausgebaut. Bei Neueinstel-
lungen z.B. sind die Arbeitgeber gesetzlich
verpflichtet zu prifen, ob Arbeitsplatze mit
Schwerbehinderten besetzt werden kdénnen.
Bei dieser Prifung haben sie die Schwer-
behindertenvertretung zu beteiligen.



Ab dem 01.Oktober 2000 sind alle beschaf-
tigungspflichtigen Arbeitgeber - also alle Ar-
beitgeber, die Uber mehr als 20 Arbeits-
platze verfugen - verpflichtet, mit der
Schwerbehindertenvertretung und den Be-
triebsraten bzw. den Personalraten Ver-
handlungen Uber verbindliche Regelungen
zur Integration Schwerbehinderter aufzu-
nehmen, die dann zu einer umfassenden
Integrationsvereinbarung fuhren sollen. Die-
se gesetzliche Regelung entspricht einer
gemeinsamen Forderung von Sozialver-
band Deutschland und IG Metall und kénnte
zu einer Wende in der betrieblichen Perso-
nalpolitik fihren.

Mit dem neuen Instrument der Integrations-
vereinbarung soll der Ausgrenzung behin-
derter Menschen in Arbeitslosigkeit und
Frihrente entgegengewirkt werden. Erfor-
derlich sind auch Vereinbarungen zur
Erhaltung des Arbeitsplatzes fur Behinderte
und altere Arbeitnehmer sowie fir all dieje-
nigen, die in ihrer Leistungsfahigkeit beein-
trachtigt und von Behinderung bedroht sind.

Schwerpunkt der betrieblichen Vereinba-
rungen muss die Gestaltung der Arbeitsbe-
dingungen und der Arbeitsplatze sein. Die
Mdoglichkeiten von betrieblicher Rehabilitati-
on, Arbeitsgestaltung und Ge-
sundheitsférderung sind voll auszuschép-
fen. Nicht sogenannte "Schonarbeitplatze",
sondern normale behinderungs- und
menschengerechte Arbeitsplatze sind ge-
fragt -schon wegen der demographischen
Entwicklung.

Die bisherigen Pflichten des Arbeitgebers
zu behinderungsgerechter Gestaltung von
Arbeitsplatzen, Arbeitsorganisation und Ar-
beitsumfeld werden durch individuelle
Rechtsanspriiche der Schwerbehinderten
auf entsprechende Arbeitsgestaltung ver-
starkt.

Eine weitere Mallnahme zum Ausbau der
Rechte der Schwerbehinderten ist die
Schaffung eines Anspruchs auf Teilzeitar-
beit, wenn die kurzere Arbeitszeit wegen Art
oder Schwere der Behinderung notwendig
ist.

Von entscheidender Bedeutung ist es,
Schwierigkeiten bei der Beschaftigung
Schwerbehinderter moglichst gar nicht erst
entstehen zu lassen, sie jedenfalls mog-
lichst frihzeitig zu beheben. Deshalb wird
mit der Gesetzesnovelle die betriebliche
Pravention ausgebaut: Die Arbeitgeber

werden  verpflichtet, bei erkennbaren
Schwierigkeiten im Arbeitsverhaltnis die
Schwerbehindertenvertretung und den Be-
triebsrat bzw. Personalrat einzuschalten. Mit
ihnen sind alle Mdglichkeiten und Hilfen zu
beraten, mit denen das Arbeitsverhaltnis
moglichst dauerhaft fortgesetzt werden
kann. Ggf. werden externe Fachleute der
Hauptfirsorgestelle einzuschalten sein.

Bis zuletzt umstritten bei der Gesetzesno-
vellierung war der Anspruch auf Arbeitsas-
sistenz fur behinderte Menschen. Dank des
tatkraftigen Einsatzes des Sozialverbandes
zusammen mit den anderen Behinderten-
verbanden ist es gelungen, den
Rechtsanspruch auf Arbeitsassistenz im
Gesetz festzuschreiben. Ein Rechtsan-
spruch auf technische Hilfen und technische
Umgestaltung des Arbeitsplatzes ist seit
langem anerkannt. Viele behinderte Men-
schen haben aber nur mit einer persoénli-
chen Assistenz am Arbeitsplatz die Chance
auf volle Eingliederung in das Arbeits- und
Berufsleben. Dieser neue Rechtsanspruch
muss nun rasch und umfassend verwirklicht
werden.

Auch wenn die betriebliche Personalpolitik
und das klassische Instrumentarium des
Schwerbehindertengesetzes verbessert
wird, bleibt die Arbeitsmarktlage fir Behin-
derte unvermindert schwierig - zumindest
auf absehbare Zeit. Dies gilt vor allem fur
jene Menschen, die nach Art und Schwere
ihrer Behinderung besonders betroffen sind
und deren Eingliederung in das Arbeitsle-
ben auf besondere Schwierigkeiten stof3t -
auch bei Ausschopfen aller gesetzlichen
Fordermdglichkeiten. Deshalb sind fir die-
sen Personenkreis neue Wege und Kon-
zepte zur  Dberuflichen  Eingliederung
notwendig. Bereits in den 80er und 90er
Jahren hat der Sozialverband Deutschland
entsprechende Modellvorschlage vorgelegt.
Inzwischen sind in Deutschland Uber 250
sogenannte Integrationsfirmen als Selbst-
hilfeprojekte entstanden. Mehr als 400
Fachdienste zur beruflichen Integration Be-
hinderter erganzen und unterstutzen schon
heute die Arbeitsamter und die Haupffiir-
sorgestellen. Diese Fachdienste sollen im-
mer dann beteiligt werden, wenn die be-
rufiche  Eingliederung auf besondere
Schwierigkeiten st63t und mit hdherem zeit-
lichen Aufwand verbunden ist.

Der langjahrigen Forderung des Sozialver-
bandes zur Férderung dieser neuen Wege



und Konzepte hat die Bundesregierung nun
mit der Novellierung des Schwerbehinder-
tengesetzes entsprochen: Integrationsfach-
dienste zur Unterstutzung der Arbeitsamter
(bei der Vermittlung) und zur Unterstutzung
der Hauptfursorgestellen (bei der begleiten-
den Hilfe im Arbeits- und Berufsleben)
sollen aus Mitteln der Ausgleichsabgabe zu
einem flachendeckenden und wohnortna-
hen Netz ausgebaut werden.

Neu in das Gesetz aufgenommen wurden
auch die Integrationsprojekte. Das sind
selbstédndige Firmen oder unternehmensin-
terne Betriebe und Abteilungen zur Be-
schaftigung von Schwerbehinderten, die
sonst keine Chance auf dem Arbeitsmarkt
haben. Diese Integrationsprojekte kénnen
nun aus Mitteln der Ausgleichsabgabe zu-
satzliche, projektbezogene Leistungen fir
Aufbau, Erweiterung, Modernisierung und
Ausstattung erhalten - einschlieRlich einer
betriebswirtschaftlichen Beratung und flr
besonderen Aufwand. Damit soll der Aufbau
einer ausreichenden Zahl an Integrations-
projekten ermoglicht werden.

Begleitend zur Novellierung des Schwerbe-
hindertengesetzes ist jetzt im Oktober eine
gemeinsame Offentlichkeitskampagne ge-
startet worden. Unter dem Motto "Unser
gemeinsames Ziel: 50.000 neue Jobs fur
Schwerbehinderte" werden das Bundesar-
beitsministerium, Arbeitgeberverbande,
Gewerkschaften, Behinderten- und Sozial-
verbande sowie Arbeitsverwaltung und
Hauptfirsorgestellen gemeinsam in einer
konzertierten Aktion die neuen Instrumente
des Schwerbehindertenrechts propagieren
und maoglichst viele Arbeitgeber zur Ein-
stellung und Beschaftigung Schwerbehin-
derter motivieren.

Dieses Ziel, ndmlich rund 50.000 neue Ar-
beitsplatze flir Schwerbehinderte, wurde in
das Gesetz selbst aufgenommen und mit
einer Sanktion versehen: Wenn das Ziel
nicht erreicht wird, soll die Ausgleichsab-
gabe spirbar erhéht werden - namlich
durch automatische Rlckkehr zur alten Be-
schaftigungspflichtquote von 6 %.

Bericht vom VHL -Symposium in Rochester / USA

Von 20. bis 23. Juli fand in Rochester, Min-
nesota (USA) die Internationale Konferenz
fur VHL statt. Insgesamt war es schon das
4. Symposium, aber erst das erste auf ame-
rikanischen Boden. Das Treffen wurde or-
ganisiert von der VHL Family Alliance (die
amerikanische Selbsthilfeorganisation) mit
Unterstitzung der Mayo Clinic, einem welt-
weit geachtetem Krankenhaus mit einer
eindrucksvollen Geschichte.

Nach Paris 1998 (in Hawaii 1996 und Frei-
burg 1994 war ich nicht dabei) wollte ich
dieses besondere Geflihl doch wieder erle-
ben. Und es war auch diesmal ganz toll. Ich
habe an dieser Konferenz teilgenommen als
Vertreterin des Belgischen und des Nieder-
landischen VHL-Vereins und versuche nun,
dieses Erlebnis in ein paar Zeilen zusam-
men zu fassen.

Weil ich ein bisschen Angst vor dem Jetlag
hatte, war ich schon am 18. Juli abgeflogen.
Das gab mir genugend Zeit auch die Umge-
bung kennen zu lernen. Rochester atmet,
was die Medizin betrifft, eine spezielle Ge-
schichte. Es war zwar das erste Mal, dass
ich in Amerika war, aber es war wie nach-
hause kommen in ein warmes ,VHL-
Bundesland®... . Arzte und Patienten aus 17

Landern aus der ganzen Welt, 180 Leute
zusammen, teilten ihre Sorgen miteinander.

Der erste Tag, Donnerstag, war sehr tech-
nisch. Er war ganz der Basis-Wissenschaft
gewidmet: Das Verstehen von dem Mecha-
nismus, der in einer Zelle ablauft. Man er-
klarte wie das normale VHL-Protein (pVHL)
die gewdhnliche Biologie beeinflusst und
wie durch einen Mangel von pVHL Tumoren
entstehen.

Es drehte sich bei allem um Genetik und die
Mdoglichkeit einer Gen-Therapie. Aber um
Wissen und Verstandnis zu vertiefen, muss
noch viel Forschung betrieben werden. Es
gleicht dem LOsen von einen riesigen kom-
plizierten Puzzle. Optimistisch stimmt, dass
die meiste Teile schon bekannt sind, man-
che liegen schon an der richtigen Stelle.
Auch andere technische Dinge wurden be-
sprochen, z.B. das Entwickeln verlasslicher
Laborversuche.

Abends gab es einen Empfang, wo Spezia-
listen und Patienten sich bei einem Glas
Wein kennenlernen und unterhalten konn-
ten. Es ist ein befriedigendes Gefiihl dass
man, ohne Héhenunterschied, Flrsorge und
Freundschaft erfahren kann ...



Am Freitag kamen die meisten Familien-
Mitglieder dazu. Vormittags hatte Joyce
Graff eine ,Anfanger-Klasse“ organisiert fur
Leute die das erste Mal an einem Sympo-
sium teilnahmen. Sie erklarte die Termino-
logie so, dass man mit der Sprache keine
Probleme hatte. Nicht nur Mediziner, son-
dern auch ein Anwalt und ein VHL-
Schriftsteller haben das Leben mit VHL be-
handelt.

Im Vordergrund standen nicht allein Neuig-
keiten; die allgemeine Tendenz war viel-
mehr, dass man VHL mehr und mehr als
eine Gesamt-Krankheit ansieht, die nicht
nur Gehirn, oder nur Nebennieren befallt.
Fast jeder Spezialist hat darauf gedrangt,
daR die Kontrolle ganz wichtig ist, dal} das
frihe Eingreifen die Lebensqualitat erhalten
kann.

Wir machen uns bekannt!
Hallo zusammen,

Ich heiRe Johanna Schoger, bin am 18. 09.
55 in Rumanien geboren, verheiratet und
habe zwei S6hne im Alter von 22 und 25.
Mein Mann wird in Kirze 50 Jahre.

Mein Leiden begann wahrend der ersten
Schwangerschaft und zwar mit HOrproble-
men. Nach der ersten Geburt blieb das
rechte Ohr schwerhdrig. In Rumanien war
zu dieser Zeit die arztliche Versorgung
schlecht, so daf3 ich nicht zum HNO-Arzt
gehen konnte. Nach der zweiten Geburt
blieb das rechte Ohr taub und das linke
schwerhorig, so dal® ich nur noch vom
Mund absehend verstehen konnte.

Im Dezember 79 bekam ich die Erlaubnis,
besuchsweise nach Deutschland zu reisen,

Die letzte Stunde von diesem wunderscho-
nen Zusammensein wurde genutzt um die
erzielten Ergebnisse festzuhalten sowie ei-
nen Plan fur die nachste Konferenz zu ent-
wickeln.

Gewarnt wurde vor Rauchen, Mitrauchen,
chemischen Produkten wie Trichlorethylen.
Weitere Studien wurden gefordert flr den
Gebrauch von Handy's, die Folge fur VHL-
Patienten in Phasen der hormonellen Um-
stellung wie der Adoleszenz, der Schwan-
gerschaft, der Menopause sowie am
Anfang/Ende der Benutzung der Pille.

Diese werden dann auf dem nachsten
Symposium besprochen, das in Padua, Ita-
lien, im Jahr 2002 stattfindet.

Chris Hendrickx, Belgien

um mir ein Horgerat anpassen zu lassen.
Der Bischof unserer evangelischen Kirche
hatte die Mdoglichkeit, Uber die Landeskir-
chenbhilfe, hier Diakonie genannt, die Kosten
dafir bezahlt zu bekommen. Hier machte
ein HNO-Facharzt in Singen am Hohentwiel
die erste Untersuchung. Da konnte er gar
nichts sagen ... schickte mich weiter: es sei
Sache flr Spezialisten!

Da ich Bekannten in der Nahe von Freiburg
habe, wahlte ich hierfir das Freiburger Uni-
versitatsklinikum. Das Diakonische Werk
genehmigte die Untersuchung und Uber-
nahm die Kosten. Beim ersten Kopfrontgen
stellte man funf Tumore fest, so dal® eine
grundliche Untersuchung erforderlich war.
Den weiteren Verlauf kann ich nicht auf-
schreiben. Es war unvorstellbar, was ich
teilweise schmerzhafte Untersuchungen u-
ber mich ergehen lassen mufte. Das
Heimweh nach allen war am schlimmsten.
Mein Mann wurde dann telegraphisch ge-
rufen und er kam im Marz 80, die Kinder
erst im Mai 81.

Ich musste dann im April 80 an den Augen
gelasert werden, mit gutem Erfolg, denn bis
heute kam michts mehr dazu. Im November
80 wurde ich in letzter Stunde durch eine
Kopf-OP gerettet — ich bekam einen
Schlauch (medizinisch Shunt genannt) ge-
legt, dem ich heute noch mein Leben ver-
danke. Es gab danach gute Zeiten, die
Tumore wuchsen nicht, und ich machte
jahrlich Kontrollen.



Die zweite Kopf-OP war im Mai 84, eine -
ber 14-stiindige OP, wo ein faustdicker
Felsenbeintumor, mit lebensgefahrlichem
Risiko, bestens entfernt wurde. Bei dem
Eingriff blieb eine Gesichtslahmung links zu-
rick, was allerdings heute kein Problem flr
mich ist. Auch bin ich seit dieser OP ganz
taub. In diesem Jahr wurden noch zwei Re-
paraturen an friiheren Kopfoperationen ge-
macht, und auch die Schilddrisen total
operiert. Damals lag ich von Mai bis August
im Universitatsklinikum Freiburg.

89 gelang eine sensationelle OP: Klein-
hirntumor mit lebensgefahrlicher Wasser-
blase. 92 bis 93 wurden weitere Kopftumore
entfernt, alle ohne bleibende Behinderun-
gen. Ich erfuhr von Cochlear-Implantaten
(C.I.) ,was zum Wiederh6ren Wunder
brachte. Prof. Neumann, der sich um mich,
mein Leiden und Behandlungen sehr be-
muht hatte, und immer fir mich da ist - und
das nun volle 20 Jahre - sprach mit dem
HNO-Professor und im Januar 94 bekam
ich ein C.I. und horte drei Jahre lang sehr,
sehr gut, dann bekam ich Stdérungen, ein
ganzes Jahr lang war ich mit den Pro-
fessoren im Beraten-Behandeln bis ich im
Mai 98 doch am Felsenbein rechts — wo das
C.l. war - operiert werden musste. Das C.I.
wurde entfernt, dann ein eigrof3er Tumor.
Eine Hirnstammprothese wurde gelegt, je-
doch ohne Hérerfolg.

Im Mai 98 ist der 11. Kopftumor entfernt
worden. Auch habe ich noch an jeder Niere
eine Zyste, auf der Leber und im rechten
Eierstock. Ich mochte nicht alles aufschrei-
ben, da es zu langweilig werden wiurde.
Meine Tumore sind eben solche, die immer
nachwachsen kdnnen, das weil} kein Arzt
wann und ob ...

Johanna Schoger
Kronenstr. 23
76467 Bietigheim
Fax: (07245) 81212

Aktuelles aus dem Verein

Neuer Schriftfihrer

Auf unserer Mitgliederversammlung in
Koblenz mussten wir einen neuen Schrift-
fuhrer wahlen, da die bisherige Schriftfihre-
rin Irmhild Dudda aus zeitlichen Griinden
diese Amt niederlegen musste. Wir mochten

Es ist doch trotz meiner Taubheit auch ein
Weg fur mich frei, mit Fax und Post selb-
standig mein Leben zu flhren und lebe so-
mit zufrieden. Ich bin sehr froh, dass die
Sohne, sie wurden zweimal grindlich unter-
sucht, das Gen von mir nicht geerbt haben.
Das lasst mich auch ruhig und zufrieden
weiterleben.

Und nun mdchte ich mich verabschieden, in
der Hoffnung, dass mein Schreiben Euch
nicht gelangweilt hat. Ich wiurde sehr gerne
zu allen Themen und Fragen mein Erlebnis
schreiben. Ich kenne keine Angst, Uber die
Krankheit zu reden noch etwas Uber sie zu
erfahren. Mir kann man alles schreiben,
mich auch alles fragen.

Herzlichst grif3t Euch
Hanni Schoger und Familie

Anmerkung des Vorstandes: Am 26.11.00
ist es zwanzig Jahre her, seitdem Frau
Schoger zum ersten Mal in Freiburg operiert
wurde. Auch im Lauf ihrer langen und sicher
nicht einfachen Krankengeschichte hat sie
ihren Optimismus nicht verloren. Am
1.Dezember 2000 muss sie sich einem
neuerlichen neurochirurgischen Eingriff in
Freiburg unterziehen. Sie erganzt daher in
einem Brief: ,...das Ende meines Lebens-
laufes muss ich andern. Da ich nun am
1.12.00.zum zehnten Male am Kopf operiert
werden muss, mochte ich es mit einbezie-
hen. ... Ich méchte vielen VHL-Kranken Mut
zusprechen, ihnen die Angst vor der Ent-
scheidung, sich operieren zu lassen, neh-
men. Ich habe die Erfahrungen gemacht:
Angst liegt in uns, Chirurgen wie auch
Kranken! ...*

Wir wiinschen Frau Schoger im Namen aller
Vereinsmitglieder alles Gute fur die kom-
mende Operation.

uns ganz herzlich fir ihre Mitarbeit bedan-
ken. Zum neuen Schriftfihrer wurde
Andreas Beisel aus Karlsruhe einstimmig
gewahlt.



Projekt Infoblatt
Liebe Leserinnen, liebe Leser,

.Projekt Infoblatt“: Klappe, die Dritte!
Auch in diesem Rundbrief mochte ich
Ihnen gerne wieder etwas uber unser
aktuelles Projekt erzahlen.

Sie haben es sicher schon gesehen:
Das Infoblatt ist fertig! Seit Mitte Oktober
sind wir stolze Besitzer von 3000 druck-
frischen VHL-Infoblattern! Auf unserer
Informationsveranstaltung in Koblenz
Ende Oktober konnten wir sie erstmals
prasentieren. Denjenigen, die es uns mit
ihrer finanziellen Unterstitzung ermog-
licht haben, so weit zu kommen, sei hier
noch einmal herzlich gedankt!

Und wir sind immer noch auf |hre Hilfe
angewiesen! Diesmal nicht in finanziel-
ler Hinsicht, sondern durch Ihr personli-
ches Engagement. Die Infoblatter sind
zwar fertig, doch liegen sie noch fast
alle zu Hause. Doch dort natzen sie we-
nig! Die Infoblatter sollen nun moglichst
effizient verschickt werden. Wir dachten
dabei unter anderem an Unikliniken,
Facharzte und humangenetische Insti-
tute in ganz Deutschland. Dies sind
Stellen, die durchaus immer mal wieder
mit VHL-Patienten in Kontakt kommen.

Chat

Unser monatlicher Chat findet seit Novem-
ber zweimal monatlich statt, jeden ersten
und dritten Sonntag des Monats. Fir die
Monate De-
zember -
Februar sind es
folgende Termi-
ne: 03. und 17.
Dezember, 07.

Es ware sehr hilfreich, wenn Sie uns Ih-
ren Ansprechpartner in lhrer Klinik nen-
nen wurden! So kdnnen wir sicher sein,
dass unsere Infoblatter auch an die
richtigen Stellen geraten und nicht ir-
gendwo in der Ablage auf Nimmerwie-
dersehen verschwinden. Auler in Frei-
burg, Essen und Berlin sind uns fast
keine Ansprechpartner fur VHL bekannt.

Ich hoffe, moglichst viele nutzliche Tipps
von lhnen zu bekommen! Auch wenn
Ihnen noch andere Stellen einfallen, an
die wir unser Infoblatt schicken kéonnen,
teilen Sie uns diese bitte mit. Wir freuen
uns Uber jede Anregung.

Ich winsche lhnen und |hrer Familie ei-
ne ruhige Advents- und Weihnachtszeit
und einen guten Rutsch ins neue Jahr!

Mit freundlichen Gril3en

Dagmar Rath

und 21. Januar und 04. und 18. Februar.
Der Chat beginnt in den Wintermonaten
immer um 20 Uhr. Interessierte kdnnen
sich gerne unter der eMail-Adresse
g.alsmeier@hippel-lindau.de anmelden.

Wir winschen allen eine besinnliche
Adventszeit, gesegnete Weihnachts-

tage und flr das kommende Jahr alles Gute!

Der Vorstand
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