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Im Frithjahr 2021 haben sich Mitglieder des Wissenschaftli-
chen Beirats, die Leitenden der VHL-Zentren sowie weitere
VHL-Experten auf einheitliche Empfehlungen zur Durch-
fiihrung der VHL-Kontrolluntersuchungen verstindigt. Es
handelt sich dabei um eine allgemeine Rahmenvorgabe, die an
die individuellen Bediirfnisse einzelner Betroffener angepasst
werden kann.

Wichtig fiir die Aussagekraft der Ergebnisse der Kontrollunter-
suchungen ist vor allem die Qualitit der MR T-Aufnahmen. Fiir
eine Vergleichbarkeit der Bilder sollten die Aufnahmen mog-
lichst von dem gleichen Gerit stammen, vom gleichen Aufneh-
menden erstellt und nach einem standardisierten Programm
angefertigt werden. Auch die Begutachtung der Bilder sollte
moglichst durch einen erfahrenen VHL-Experten erfolgen.
Daher empfehlen wir die Durchfiithrung der Kontrolluntersu-
chungen an einem VHL-Zentrum, da diese Rahmenbedingun-
gen dort am ehesten gegeben sind.

ORGAN INTERVALL

Augen e ab 5 Jahren
e Floureszenzangiographie und
Retinoskopie
e jihrlich, je nach Befund*
ZNS e ab 12 Jahren

e MRT der gesamten Neuroachse
mit Kontrastmittel
jihrlich, je nach Befund*

Nieren e ab 15 Jahren

e MRT des Abdomens mit Kontrast-
mittel

e jihrlich, je nach Befund*

Nebennieren ® ab 5 Jahren

e Plasma-Metanephrine

sowie

e ab 15 Jahren

e MRT des Abdomens mit Kontrast-
mittel

jdhrlich, je nach Befund®

Bauchspeicheldriise | ® ab 15 Jahren

e MRT des Abdomens mit Kontrast-
mittel

e jihrlich, je nach Befund*

Innenohr nicht zwingend notwendig
gef. BERA Untersuchung (Hirn-
stammaudiographie)

*je nach Befund® meint: Finden sich bei den Erstaufnahmen der Kinder
keine Verdnderungen, sollte iiber eine Verlingerung des Untersuchungs-
intervalls auf zwei Jahre nachgedacht werden. Finden sich bei einem Er-
wachsenen iiber mehrere Jahre keine Verinderungen oder sind vorhandene
Verinderungen iiber mehrere Jahre stabil, kann iiber eine Verlingerung des
Untersuchungszeitraums auf zwei Jahre nachgedacht werden. Zeigt sich
hingegen ein deutliches Wachstum, so ist iiber eine Verkiirzung des Unter-
suchungsintervalls nachzudenken.



