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In Kiirze vorweg

Liebe Leserin, lieber Leser,

heute méchte ich alle auf eine ganz tolle Aktion auf-
merksam machen: | run, you donate — for VHL disease
research. Hinter diesem Aufruf steht Jan Knabbe, der
Mann eines Vereinsmitglieds, der seine Teilnahme am
Halb-Marathon beim METRO Marathon Dusseldorf
nutzt, VHL bekannter zu machen und gleichzeitig Spen-
den fir die VHL-Forschung zu sammeln. Hierflr hat er
sein Vorhaben auf die Spendenplattform betterplace.org
gesetzt und es ist wirklich unglaublich, welche Resonanz
seine Aktion erfahrt: Nur 10 Tage nach Verdéffentlichung
haben 80 Personen 7.300,- Euro gespendet! Ich hétte
niemals gedacht, dass man Uber eine Spendenplattform
derart viele Menschen erreichen kann. Wir erhalten nor-
malerweise von etwa 35 - 50 Personen Spendengelder
— im Jahr! Und das zeigt mir mal wieder, wie wichtig es
ist, auch und gerade junge Menschen fir die Selbsthil-
fearbeit zu begeistern. Sie haben ganz andere Ideen und
Herangehensweisen als man selbst — und das kann dem
gemeinsamen Ziel nur dienlich sein.

Weiter méchte ich auch den zweiten Artikel unseres
Rundbriefs nicht unerwahnt lassen, der sich mit unse-
rer kommenden Mitgliederversammlung und Informati-
onsveranstaltung in MiUnster befasst. Denn dieses Mal
besteht fUr alle die Mdglichkeit, einen Teil der Veranstal-
tung aktiv mitzugestalten. Und wie genau? Das wird an

dieser Stelle nicht verraten: Alle notwendigen Informa-
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tionen finden sich in besagtem Artikel! Ich freue mich
schon jetzt auf Reaktionen.

So verbleibe ich bis zum nachsten Mal mit den besten
Wiinschen und wiirde mich sehr freuen, wenn der Eine
oder die Andere die Aktion von Jan unterstitzen wurde.

lhre und Eure

Dagmar Rath
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Spenden-Halbmarathon fir die VHL-Forschung
von Jan Knabbe

Am 26. April 2020 werde ich zusammen mit meinem
Bruder Julian und drei weiteren Freunden die Teilnahme
an dem Halbmarathon in Disseldorf nutzen, um Spen-
den fur die VHL-Forschung zu sammeln.

Sowohl meine Frau, als auch meine zweijahrige Tochter
und mein vierjahriger Sohn sind von VHL betroffen.

Mit der Spendenaktion méchte ich zum einen méglichst
viele Menschen auf die seltene Krankheit aufmerksam
machen und zum anderen die VHL-Forschung unter-
stutzen.

Mein konkretes Ziel ist es, die Anzahl der Promotionen,
die sich explizit mit dem Thema VHL auseinandersetzen,
zu erhéhen. Das Spendengeld soll potenzielle Doktoran-
den durch Stipendien unterstiitzen oder evil. fir einen
Preis verwendet werden, der die beste Doktorarbeit mit
Fokus auf VHL auszeichnet.

Der Link zu der Spendenaktion befindet sich auf der
Startseite der Homepage unseres Vereins:
https://www.hippel-lindau.de
oder direkt unter:
https://www.betterplace.org/en/fundraising-
events/34354-i-run-you-donate-for-vhil-disease-
research

Es wére super, wenn lhr die Aktion durch die Verbrei-
tung in sozialen Netzwerken und durch eine Spende un-
terstitzen wirdet.

AuBerdem wiurde ich mich natlrlich tGber jeden freuen,
der ebenfalls mitlauft oder aber auch an der Strecke
zum Anfeuern dabei ist.

Der Halbmarathon beginnt um 8:15 Uhr am Joseph-
Beuys-Ufer 33, Dusseldorf, und der vorlaufige Strecken-
verlauf kann der folgenden Karte enthommen werden:
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Streckenverlauf Halbmarathon in Disseldorf am 26.04.2020
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Erste Ankiindigung zur Mitgliederversammliung und
Informationsveranstaltung vom
09. - 11. Oktober 2020 in Miinster

Die diesjahrige Mitgliederversammlung und Informati-
onsveranstaltung findet vom 09. bis 11.0ktober 2020 in
Minster im ,Johanniter Gastehaus” statt.

Zimmerreservierungen kénnen schon jetzt per E-Mail
unter gaestehaus@johanniter.de oder per Telefon:
0251/97230-145 vorgenommen werden. Bitte dabei auf
unsere Veranstaltung Bezug nehmen.

Anschrift: Johanniter Gastehaus, WeiBenburgstraBe 60 -
64, 48151 Munster.

Gerne nehmen Angela Eilers und Dagmar Rath auch
schon die ersten Anmeldungen entgegen!
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Und nun auch schon ein paar erste Hinweise zu unse-
rem geplanten Programm:

* Das Treffen fir Junge Erwachsene wird auf Wunsch
der Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus dem vergan-
genen Jahr ganz Uberwiegend in die allgemeine Veran-
staltung integriert. Am Freitagabend unternehmen die
Jungen Erwachsenen gemeinsam einen Kneipenbum-
mel durch Minster.

* Prof. Dr. Walter Stummer als Direktor der Neurochir-
urgie der Universitatsklinik Minster und PD Dr. Markus
Holling als Leiter des dortigen VHL-Zentrums werden
uns im Rahmen unserer Informationsveranstaltung fir
ein gemeinsames, etwa einstindiges Interview zur Ver-
figung stehen. Wer also etwas von den beiden wissen
mochte, kann schon jetzt seine bzw. ihre Frage an Dag-
mar Rath schicken!

* Weiterhin haben sich neben den beiden Herren auch
ein Urologe und ein Viszeralchirurg grundséatzlich bereit
erklart, am Samstagnachmittag individuelle Befundbe-
sprechungen von MRT-Aufnahmen anzubieten. Um das
Interesse an diesem Angebot und den hierflr erforder-
lichen zeitlichen und raumlichen Rahmen besser ein-
schatzen zu kénnen, bitten wir schon jetzt um eine un-
verbindliche Interessensbekundung bei Dagmar Rath.

Weiterhin sind fUr die Informationsveranstaltung ein
Vortrag zum Thema Diagnostik und Therapie von reti-
nalen Angiomen, ein Vortrag + Workshop (Sonntagmor-
gen) zum Thema postoperative Mobilisierung sowie ein
Workshop fur Angehérige geplant.

Die Stadtflihrung wird uns die Krimistadt Minster na-
herbringen.

Das endgultige Programm der Veranstaltung wird im
nachsten Rundbrief veroffentlicht.
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Schlaglichter auf 20 Jahre VHL-Verein
von Gerhard Alsmeier und Dagmar Rath

2019 hat der VHL-Verein sein 20-jahriges Bestehen ge-
feiert, weshalb wir in diesem Rundbrief ein paar Schlag-
lichter auf die vergangenen Jahre werfen wollen. Zu-
nachst aber zu der Frage, warum wir 1999 Uberhaupt
eine Selbsthilfeorganisation brauchten. Es gab zwei
grundlegende Probleme:

» AuBerhalb der eigenen Familie kannten die Menschen
ganz Uberwiegend keine anderen Betroffenen oder An-
gehdrigen. Sie hatten daher keine Chance, sich lGber die
Krankheit mit all ihnren Folgen auBerhalb der eigenen Fa-
milie auszutauschen.

« Es gab kaum Informationen Uber die VHL-Erkrankung
und erst recht keine, die fir medizinische Laien ver-
standlich gewesen wéren.

Wir sind damals angetreten, diese beiden Defizite zu be-
heben!

Wer waren bzw. sind ,,wir“? Hier eine Ubersicht iber die
aktuellen und vergangenen Vorstandsmitglieder:

Dagmar Rath 1999 - Ifd.
Gerhard Alsmeier 1999 - 2018
Florian Hofmann 1999 - 2018
Erika Trutmann 1999 - 2013
Berthold Ritter 1999 - 2001
Jirgen Starker 1999 - 2001
Irmhild Dudda 1999 - 2000
Andreas Beisel 2000 - 2013
Frauke Kramer 2002 - Ifd.
Melanie Ginther 2011 - Ifd.
Angela Eilers 2014 - Ifd.
Hermann Ruppel 2017 - Ifd.
Jenny Golz 2018 - Ifd.
Martin Herker 2018 - Ifd.
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Nun aber zu unserem ersten Ziel, der Verbesserung des
Erfahrungsaustauschs. Warum ist uns das so wichtig?

Betroffene und Angehérige kénnen sich unterein-
ander auf Augenhdhe unterhalten. Es braucht meist
nicht vieler Worte und das Gegenlber wei3 ge-
nau, woriiber man spricht und was gemeint ist. Die
Einordnung von Informationen Uber wachsende
Tumoren oder anstehende OPs ist eine ganz An-
dere, als wenn man mit Nicht-Betroffenen/Angehd-
rigen redet. AuBenstehenden muss oft umstandlich
erklart werden, was wir meinen oder wie es uns
in  bestimmten Situationen geht. Das ist un-
ter uns nicht noétig, denn wir haben die gleichen
oder &hnliche Situationen auch schon erlebt.
Die verschiedenen Treffen fuhren auch zu da-
riber  hinausgehenden  Freundschaften. Man
unterstitzt sich, wenn OPs oder Kontrol-
len anstehen und ist einfach flr einander da.
Das st die personliche Ebene. Genauso wichtig ist aber
auch die fachliche Ebene. Der Austausch etwa Uber
Krankenhduser, Arzte, Rehaeinrichtungen oder auch
Symptome vor oder nach einer OP, die Kompensation
von Einschrankungen oder die Wiedereingliederung in
die Arbeit nach einer OP. Dies alles sind wichtige The-
men, bei denen sich die Betroffenen untereinander mit
ihren Erfahrungen gegenseitig unterstitzen kdnnen.

Und damit sind wir auch schon bei unserem zwei-
ten wichtigen Ziel: dem Informationsaustausch und
der Wissensvermittlung, denn Erfahrungsaustausch
ist regelmaBig auch Informationsaustausch. Beides
bieten wir Interessierten von Anfang an mit unseren
Regionalen Treffen im Fruhjahr und den Mitglieder-
versammlungen und Informationsveranstaltungen im
Herbst an. Damit wir mit unseren Informationsveran-
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staltungen mdglichst viele Betroffene und ihre Ange-
hdérigen erreichen, finden die Treffen immer in unter-
schiedlichen Regionen Deutschlands statt. Nachfolgend
eine Ubersicht der Orte, an denen wir bereits waren:

1999

2000
2001
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019

VHL Rundbrief |

Grundungsversammlung
in Himmelreich im Héllental
Koblenz

Berlin

Heidelberg

Engeltal im NUrnberger Land
Mnster

Dresden

Mainz

Minchen

Hannover

Berlin

Koln

Stuttgart

Hamburg

Erfurt

Dusseldorf

Freiburg

Frankfurt

Leipzig

Bonn

Freiburg
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Die Informationsveranstaltungen dienen dazu, Betrof-
fene und Angehdrige Uber aktuelle Entwicklungen in der
Medizin zu informieren, auch haben Experten hier die
Gelegenheit, sich und ihr Themengebiet vorzustellen.
Diese Veranstaltung gibt dariber hinaus den Teilneh-
menden die Moglichkeit, auBerhalb einer Vorstellung in
der Klinik mit den Arzten in Kontakt zu treten und kon-
krete Fragen zu stellen, da diese meistens auch nach
ihrem jeweiligen Vortrag noch eine Weile vor Ort blei-
ben. Oftmals kommen die Vortragenden aus der Region
des Veranstaltungsortes, was den Betroffenen eine neue
Mdglichkeit einer wohnortnahen Versorgung eréffnen
kann.

Dariber hinaus sind Informationen Uber die VHL Erkran-
kung, geschrieben in einer verstandlichen, laiengerech-
ten Sprache, fur die Betroffenen und ihre Angehérigen
unerlasslich. Denn der lokale Haus- oder Facharzt kennt
sich regelmaBig nicht so gut mit der Erkrankung aus, da
er im Zweifel zuvor noch nie etwas von VHL gehért hat.
Die Informationen dienen den Betroffenen und ihren An-
gehorigen als Grundlage fUr eine selbstbestimmte Ent-
scheidung, wie sie mit der Erkrankung umgehen wollen.

Wir stellen Informationsmaoglichkeiten zur Verflgung:
auf unserer Homepage,
in unserer Patientenorientierten Krankheitsbe-
schreibung,
in unserem Info-Flyer,
in unseren Rundbriefen,
fUr Kinder in unserem Handbuch flir Kinder und
dem Kinderbuch.

Da der Vorstand selbst Uber keinerlei medizinisches
Fachwissen verflgt — wir sind selbst ,,nur* Betroffene -
haben wir uns einen Wissenschaftlichen Beirat zur Seite
gestellt. Dieser ist fUr unsere Arbeit sehr wichtig, denn er
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e verfasst Artikel flr unseren Rundbrief,

¢ bringt fur uns die Patientenorientierte Krankheitsbe
schreibung auf den aktuellen medizinischen Stand,

e nimmt fUr uns an den Internationalen VHL-Symposien
teil und berichtet hierlber,

e halt Vortrage bei den Informationsveranstaltungen,

e erstellt Gutachten bei Projektanfragen ,

¢ Und steht uns immer bei allen Fragen mit
Rat und Tat zur Seite!

Mitglieder des Wissenschaftlichen Beirats:

Prof. Dr. Hartmut Neumann 1999 - Ifd.
Dr. Luitgard Graul-Neumann 1999 - 2016
Prof. Dr. Dieter Schmidt 1999 - 2013
Prof. Dr. Jochen Decker 2001 - Ifd.
PD Dr. Klaus-Martin Kreusel 2001 - 2018
Prof. Dr. Hiltrud Brauch 2004 - Ifd.
Prof.Dr. Sven Glasker 2013 - Ifd.
Prof. Dr. Walter Stummer 2019 - Ifd.

So viel erst einmal zu unserer Motivation im Jahr 1999
und was wir daraus in den vergangenen 20 Jahren ent-
wickelt haben. Einem weiteren Artikel bleibt vorbehal-
ten, wie sich der Verein sonst noch entwickelt hat und
welche weiteren Ziele wir erreicht haben.
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Aber zum Schluss fir heute erst noch ein Dank in al-
phabetischer Folge an diejenigen Menschen, die sich in
verschiedenster Form fir den VHL-Verein bzw. die Be-
troffenen engagieren:

O T oOoZrrxXe—xITm mo W >

N<Xs<c—-H0nD
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Angehdrige

Beirat

CH-ler flr ihre Treue

EQA, Organisatoren der genetischen Qualitéts-
Uberprifung

Fundraiser

Helpinghands, die im Hintergrund arbeiten

In Kirze vorweg, das Vorwort im Rundbrief
Dr. Jeske, Administratorin der Biobank
Korrekturleser der Rundbriefe, PKBs ...
Leitfaden, PKB-Autoren

Mitglieder

Offentlichkeitsarbeiter, auf Kongressen, in
Unikliniken und Zeitungen

Photographen

Querdenker, die neue Impulse und Anregungen
geben

Referenten

Spender

Teilnehmer der Biobank & des Registers
Ubersetzer von Artikeln und Biichern
Vorstand

Wir geben VHL ein Gesicht, den Teilnehmern
Xperten

sYmposien, den Berichterstattern
Zentrenleiter
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"Resilienz" und "Achtsamkeit": Hype oder hilfreich?
von: Bernd Hug; Approb.Psychotherapeut, Psychoonkologe(DKG),
Supervisor (M.A.)

Wenn es darum geht, mit Belastungen gleich welcher Art
zurechtzukommen, beispielsweise mit gesundheitlichen
oder beruflichen, dann fallen seit einigen Jahren zuver-
lassig zwei Begriffe: "Resilienz" und "Achtsamkeit". Sie
begegnen uns in Gesprachen, Volkshochschulprogram-
men, bei der Innerbetrieblichen Gesundheitsférderung
sowie in unzdhligen Zeitschriften- und Zeitungsartikeln.
Der Software-Konzern SAP bildet mittlerweile eigene
"Achtsamkeitstrainer" aus, die sowohl das SAP-Kolle-
gium als auch die Belegschaft externer Auftraggeber in
Achtsamkeit schulen.

"Resilienz" und "Achtsamkeit" sind komplexe Phano-
mene. lhrer Vielschichtigkeit kann ich hier nicht ansatz-
weise gerecht werden. Darum beschrénke ich mich da-
rauf, die Frage in der Uberschrift vor dem Hintergrund
meiner beruflichen Erfahrungen zu beantworten, die ich
wéhrend 30 Jahren Klinikarbeit als Psychotherapeut und
Psychoonkologe gewonnen habe.

Im Mittelpunkt stehen demzufolge die Mdglichkeiten
und Grenzen von "Resilienz" und "Achtsamkeit" fir
Menschen, die sich mit schwerer Erkrankung auseinan-
dersetzen missen. Andere wichtige Bereiche wie zum
Beispiel "Resilienz im beruflichen Alltag" oder "wissen-
schaftliche Aspekte" bleiben véllig bzw. im Wesentlichen
unbertcksichtigt.

1. "Resilienz"

Der Begriff leitet sich vom lateinischen Verb "resilire" ab
und lasst sich Ubersetzen mit "abprallen" oder "zurtick-
springen”. Urspringlich in der Materialkunde verwen-
det, beschreibt "Resilienz" bei entsprechenden Mate-
rialien die Eigenschaft, sich unter Druck zu verformen
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und, nach Wegfall des Drucks, in den urspriinglichen
Zustand zurlckzukehren.

Hiervon abgeleitet werden in der Paddagogik und Psy-
chologie unter resilienten Menschen diejenigen verstan-
den, die trotz schwerer Krisen und Belastungen, letztlich
unbeschadet weiterleben. Zur Veranschaulichung dient
haufig das "Stehaufmannchen". Gleichgultig, wie stark
es ins Schwanken geréat - es wird immer wieder die ur-
sprungliche Position einnehmen.

Dieses Symbol fir "Resilienz" spricht aus naheliegen-
den Grinden Menschen mit einer bedrohlichen Erkran-
kung besonders an. Schwer zu erkranken bedeutet in
aller Regel Gefiihle zu erleben, die von den meisten
Betroffenen vorher so nie empfunden wurden: Angste,
Hilflosigkeit, Depressionen. All das, was sich als Folge
schwerer Erkrankung anschaulich in den Worten "Sturz
aus der normalen Wirklichkeit" widerspiegelt (Titel der
2. Arbeitstagung der "Deutschen Arbeitsgemeinschaft
fur Psychoonkologie", 1984) . Um mit dem umgehen zu
kénnen, scheint "Resilienz" den Weg zu weisen. Zumal
immer wieder betont wird, dass sich "Resilienz" lernen
lieBe.

Méglichkeiten und Grenzen

Vier Dinge haben mich die Zusammenarbeit mit onkolo-
gischen Patienten besonders gelehrt:

¢ Methoden wirken individuell:

Es gibt keinen Kénigsweg, der allen Menschen hilft,
sich bei schwerer Erkrankung psychisch zu stabilisie-
ren. Mag manches aktuell noch so angepriesen werden
und anderes, auch mir als Therapeuten, véllig abwegig
erscheinen - bei beidem lasst sich die Wirkung fir die
einzelne Person nicht vorhersagen.
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¢ "Ausprobieren!":

Wenn etwas helfen kann, dann hilft es nur, wenn es aus-
probiert wird. Erscheint etwas als plausibel oder vielver-
sprechend, wird aber nicht versucht, dann ist es genau-
so, als sei einem diese Mdglichkeit nie begegnet.

¢ "Was nicht wirkt, wirkt nicht!":

Die Frage "warum das so ist", ist hufig eher nachteilig.
Mittlerweile wird auch im Psychobereich vieles sehr
vollmundig angepriesen. Das kann bei Patienten dazu
fuhren, zumal sie oft stark verunsichert sind, dass sie
sich die Schuld daflir geben, wenn etwas nicht den er-
wunschten Erfolg mit sich bringt. Mitunter wird dann
gedacht: "Alle anderen profitieren, nur ich bin unfahig.
Hoffnungslos!" Es kann entlastend sein, sich Uber die
natlrlichen Grenzen der Angebote im Klaren zu sein;
sich zu informieren.

¢ "Der Mensch ist die Medizin des Menschen" (Afrikani-
sches Sprichwort):

Der Zeitgeist suggeriert uns immer wieder, dass wir alles
erreichen kdénnen. Wir miussen nur wirklich wollen und
Uber die richtige Strategie verfligen. Eben, dass jeder
seines eigenen Glickes Schmied sei. Nein, niemand ist
eine Insel - und bei schwerer Krankheit schon gar nicht.
Wir brauchen Andere - auch um zu uns zurlckzufinden.
Vielleicht Familienangehdérige, vielleicht Freunde, gute
Bekannte oder die Mitglieder einer Selbsthilfegruppe.

Vor dem Hintergrund dieser vier Punkte mdéchte ich im
Folgenden einige Méglichkeiten und Grenzen von "Resi-
lienz" fir Menschen mit schwerer Erkrankung darstellen.

Populdr wurde Resilienz durch eine Langzeitstudie, die
sich Uber 40 Jahre erstreckte.

1955 wurden von Emmy Werner und ihrem Team auf
Kauai, einer hawaiianischen Insel, von allen Neugebo-
renen die sozialen Verhaltnisse, in die sie hineingeboren
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wurden, erfasst. Ein Drittel der 686 in diesem Jahr ge-
borenen Kinder wuchs in "prekdren Verhaltnissen" auf.
Beispielsweise war ein Elternteil drogenabhéngig, im
Gefangnis, die Familie lebte in Armut o. A.. RegelmaBige
nachfolgende Untersuchungen ergaben, dass sich zwei
Drittel dieser Hochrisikokinder ungiinstig entwickelten.
Kriterien hierfir waren u.a. Lernschwierigkeiten, Delin-
quenz, Sltchte. Das andere Drittel durchlebte eine un-
auffallige Jugend und entwickelte sich sozial und beruf-
lich zu erfolgreichen Erwachsenen.

Das Besondere an der Studie war die Fragestellung, der
das Team letztlich nachging, nachdem urspringlich die
Missstéande untersucht werden sollten: "Gab es fir die
‘erfolgreichen Kinder” der Hochrisikogruppe etwas, das
die anderen Kinder nicht hatten?" Anders gefragt: war-
um entwickelten sie sich nicht auch, wie eher zu erwar-
ten war, problematisch?

Tats&achlich fanden sich wesentliche Unterschiede. Bei-
spielsweise war bei den "resilienten" Kindern der Zu-
sammenhalt in der Familie besonders hoch, bzw. stand
jedem Kind ggf. auBerhalb der Familie zumindest eine
Bezugsperson zur Seite, mit der es sich emotional ver-
bunden fuhlte. Oftmals verfigten diese Kinder frihzeitig
Uber ein hohes MaB sozialer Kompetenzen oder waren
davon Uberzeugt, dass sie Dinge beeinflussen konnten
(positive "Selbstwirksamkeitserwartungen").®

Diese Studie verdeutlicht, dass die Resilienzforschung,
neben anderen Strémungen, wesentlich dazu beigetra-
gen hat, bei der psychischen Stabilisierung die eigenen
Kraftquellen in den Mittelpunkt zu ricken. Bei korperli-
cher Erkrankung bedeutet es haufig eine Uberforderung,
psychische Probleme oder Defizite zur Bewéltigung in
den Mittelpunkt zu stellen. Insofern ist ein ressourcen-
orientiertes Vorgehen sehr viel pragmatischer; auch im
Hinblick auf die Notwendigkeit des Ausprobierens ver-
schiedener Strategien. Zudem haben sich hier sehr vie-
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le Ansétze etabliert, die der Individualitat des Einzelnen
Rechnung tragen.

Resilienzforschung geht u.a. der Frage nach, inwieweit
Resilienz lernbar ist und welche Methoden hilfreich sein
kénnen. In Deutschland flihrend ist diesbeziiglich das
"Deutsche Resilienzzentrum" in Mainz. Wer einen Blick
auf die Homepage dieses Zentrums wirft und einen
anderen in Resilienzblcher, erkennt schnell, dass das
Marketing von "Resilienztrainern" weiter ist als die For-
schung, oftmals sehr viel weiter.

Um der oben beschriebenen Gefahr der Enttduschung
oder gar Schuldgefiihlen wegen nicht erreichter Ziele,
die in Blichern oder Kursausschreibungen vorgegeben
werden, zu entgehen, sollte sich jeder dariiber im Klaren
sein, dass man als potenzieller Kunde umworben wird.
Wissenschaftliche Studien zu erwéhnen, dient manch-
mal mehr Werbezwecken als der realistischen Darstel-
lung.

Gegen offensive Werbung hilft Informiertsein.

Wissen sollte man zum Beispiel:

¢ "Resilienz" ist kein einheitlich definierter Begriff. Schat-
zungsweise gibt es 100 unterschiedliche Definitionen,
die zum Teil inhaltlich weit auseinander liegen.®

Das lasst sich beispielhaft verdeutlichen, wenn der Chef
einer Unternehmensberatung sagt: "Resilient: gemeint
ist damit die Fahigkeit, mit Fehlern und Stérungen zu
Rande zu kommen."®

Demgegenuber definiert ein Psychiatrieprofessor: "Fur
die wissenschaftliche Gemeinschaft bedeutet ‘Resilienz’
jedoch, sich nach einem psychischen Trauma weiterzu-
entwickeln, wieder zu erstarken. Das hat fir mich nichts
mit einfachem Stress zu tun."®

Wegen der Definitionsvielfalt ware es winschenswert,
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Resilienztrainings mit einem Hinweis auf das jeweilige
Verstandnis von "Resilienz" zu versehen. Unterscheiden
lieBen sich zum Beispiel Arbeitsresilienz, Stressresilienz,
Digitale Resilienz, etc..

¢ Es werden sehr viele Methoden mit dem Ziel der
Resilienzsteigerung angeboten. Wissenschaftlich
nachzuweisen, welche von ihnen allgemein zur
Resilienzentwicklung Uberlegen sind, ist aufgrund der
vielfaltigen Resilienzdefinitionen schwer méglich.

Manch vollmundige Werbung zur Resilienzsteigerung

relativiert sich, wenn man um folgende Resilienzmerk-

male weil:

¢ Resilienter Umgang mit Stressoren braucht Zeit und
entsteht im Kontakt mit der Umwelt

¢ Resilienz ist zeitlich nicht stabil. Einmal resilient heiBt
nicht immer resilient.

¢ Resilienz hangt von der Situation ab.
Das bedeutet,dass man mit manchen Belastungen
durchaus resilient umgehen kann; mit Anderen viel -
leicht sehr viel weniger.®

Zusammenfassend: "Es wird dabei vergessen, dass
auch eine resiliente Entwicklung sehr anstrengend ist,
mit Schmerz und Trauer verbunden sein kann und viel
Kraft benétigt."©

Insofern empfinde ich das Stehaufmannchen als kein
sinnvolles Symbol fur Resilienz. Naheliegender ist fur
mich, Resilienz als "Immunsystem der Seele" zu verste-
hen.

Es sind die Belastungen, die uns zur Verarbeitung auf-
fordern, wie die Antigene das Immunsystem zur Bewal-
tigung von Krankheitserregern. Einer Bewaltigung, die
von Héhen und Tiefen geprégt sein kann und deren Aus-
gang nicht immer sicher vorhersagbar ist, flr die es aber
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unterschiedliche Hilfen gibt.

¢ Wie im Rahmen der Studie von Emmy Werner bereits
erwédhnt, ist "soziale Unterstltzung" eine sehr wesentli-
che Hilfe beim Entstehen von Resilienz . Daran sollte ge-
dacht werden, wenn man ein Resilienzangebot gewahlt
hat, das diesen Aspekt, vielleicht zugunsten einer Zent-
rierung auf Selbstoptimierung, vernachlassigt.
Ansonsten wirde vergessen werden, was Christina
Berndt anschaulich beschreibt: "Keine noch so starke
Persdnlichkeit Uberlebt in einer komplett widrigen Um-
gebung; an sich schwache Persdnlichkeiten kdnnen
durch ihr Umfeld so gestarkt werden, dass ihnen die
Bewaltigung von Krisen am Ende leichter méglich ist als
hartgesottenen Zeitgenossen."®

2. "Achtsamkeit"

"Achtsamkeitsmeditation” ist von den vielen Methoden,
die zur Resilienzsteigerung eingesetzt werden, wahr-
scheinlich die derzeit Populéarste.

Motiviert durch eigene intensive Meditationserfahrungen
Uberlegte der Mediziner und Molekularbiologe Jon Ka-
bat-Zinn, wie die Patienten, mit denen er im Rahmen ei-
nes Stressbewaltigungsprogrammes arbeitete, von Me-
ditation profitieren kénnten. So entwickelte er Ende der
70er Jahre des vergangenen Jahrhunderts mit seinem
Team das" MBSR" ("mindfulness based stress reduc-
tion"); im deutschsprachigen Raum als "Achtsamkeits-
basierte Stressbewaéltigung" oder "Achtsamkeitsmedi-
tation" bekannt.

Sie wird im Rahmen eines meist achtwdchigen Kurses
vermittelt. Neben verschiedenen Wahrnehmungsutbun-
gen (z. B. bewusstes Wahrnehmen einzelner Kdrperteile,
Body-Scan) finden sich Ubungen aus dem Hatha-Yoga
und der Vipassana-Meditation.

VHL Rundbrief | Marz 2020 | Heft 1 | Jahrgang 21 | Seite 21



Mit "MBSR" wird gelibt, Kérper, Gedanken und Geflhle
achtsam wahrzunehmen. ,Achtsamkeit bedeutet ein-
fach, dass Sie sich mit freundlicher Akzeptanz bewusst
sind, wo Ihr Geist von einem Moment zum nachstenist.“®
Zum Wesen dieses bewussten Wahrnehmens gehort
die Konzentration auf das, was sich aktuell wahrneh-
men lasst. Der Meditierende erlebt die Gegenwart teil-
nehmend. Dies bedeutet u.a., dass er nicht bestrebt ist,
beispielsweise Unangenehmes auszublenden oder tUber
autosuggestive Strategien umzuformen. Ferner sollte
dieses Wahrnehmen moglichst nicht wertend stattfin-
den.

Méglichkeiten und Grenzen

Achtsamkeitsmeditation ist wissenschaftlich gut unter-
sucht und wird mittlerweile in vielen onkologischen Kili-
niken angewendet. Dies drickt sich u.a. darin aus, dass
"MBSR" und "Achtsamkeit" Bestandteil der Leitlinien
der "Arbeitsgemeinschaft fir gynékologische Onkolo-
gie" sind. Nachweislich kénnen sie Angste, die Lebens-
qualitat der Patientinnen sowie deren Bewaltigungsstra-
tegien verbessern. Zudem lassen sich Stresserleben,
Depression, Fatigue und Schlafstérungen reduzieren.
Soweit ich weiB, sind in Deutschland alle gesetzlichen
Krankenkassen bereit, sich an den Beitrdgen flr einen
MBSR-Kurs zu beteiligen. Vorausgesetzt, die lehrende
Person verfugt Uber ein MBSR-Zertifikat.

Im Folgenden sind einige Wirkmechanismen kurz skiz-
Ziert:

¢ Durch die bewusste, nicht wertende Wahrnehmung,
lassen sich leichter automatische Gedanken und Ein-
stellungen erkennen. Manchmal reicht dies aus, damit
sich Automatismen verandern. Oftmals kénnen sie so
zumindest hinterfragt werden und lassen sich dadurch
relativieren. Der Gewinn ist mdglicherweise ein groBerer
Handlungsspielraum.

Seite 22 | Jahrgang 21 | Heft 1 | Marz 2020 | VHL Rundbrief



In der therapeutischen Arbeit spielt das insbesondere
bei Angsten oder anderen belastenden Geflihlen eine
wesentliche Rolle.

¢ Mit freundlicher Akzeptanz wahrzunehmen, lasst hau-
fig individuelle Ressourcen ins Erleben riicken. Das Le-
ben kann dadurch vielfaltiger und intensiver werden.

¢ Beim Umgang mit Schmerzen hat sich MBSR auf Grund
des Entspannungseffekts als gewinnbringend erwiesen.
Das wertfreie Beobachten von Gefiihlen kann auBerdem
die mit den Schmerzen verbundenen Angste reduzieren.
Da Angste haufig an sich schmerzverstérkend sind, wird
so oftmals ein circulus vitiosus unterbrochen.
Schmerzen eigenstandig beeinflussen zu kdnnen, gibt
der betroffenen Person ein wichtiges Kompetenzge-
fuhl. Zumindest in der Lage zu sein, eine "Pause vom
Schmerz" herbeizufihren. Die haufig bei Schmerzen
auftretenden Hilflosigkeitsgeflihle lassen sich so ver-
mindern.

e Schwer zu erkranken, bedeutet haufig, Gefihle zu er-
leben, als wirde man neben sich stehen; als ware die ei-
gene Mitte verlorengegangen. Wie oben bereits erwahnt:
als habe sich ein Sturz aus der normalen Wirklichkeit
ereignet. Achtsamkeitsmeditation kann dazu beitragen,
wieder einen Zugang zu sich zu finden, die eigene Mitte
und sich als Person zu erleben.

AbschlieBend méchte ich zwei Aspekte kritisch wiirdi-
gen:

¢ Es wird im Zusammenhang mit der Achtsamkeitsme-
ditation mitunter gefordert, gar nicht mehr zu bewerten.
Darum kann es meines Erachtens nicht gehen, da wir
immer wieder Entscheidungen treffen missen, bei de-
nen Bewertungen notwendige Voraussetzung sind.
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Dahlmann und Soder, Grinder des BDY (Bund Deut-
scher Yogalehrer) stellen fir mich nachvollziehbar die
These auf, dass Erleben ohne Wertung tberhaupt nicht
maoglich sei.®

Sehr anschaulich argumentiert Sylvia Wetzel, die Vor-
sitzende der Buddhistischen Akademie Berlin Bran-
denburg: "... Nur wer seine Urteile bemerkt, kann sie
hinterfragen. Nur wer unterscheiden kann, kann das Un-
heilsame lassen und das Heilsame tun. Mégen wir alle
achtsam durchs Leben gehen und nicht scheintot im
Nichturteilen stecken bleiben." (1%

Wer schwer erkrankt ist, muss viele Entscheidungen
treffen. Auf den unterschiedlichsten Ebenen. Natirlich
ist es hilfreich, immer wieder die eigenen Sichtweisen
und Bewertungen in den Hintergrund treten lassen zu
kénnen, um so manches klarer zu sehen. Sicherere Ent-
scheidungen, ein starkeres Verbundensein mit den eige-
nen Werten kdnnen der Gewinn sein.

¢ Es boomt nicht nur der Meditationsbereich. Das trifft
gleichermaBen auf die Meditationsforschung zu. Umso
erstaunlicher ist es, dass hier erst in den vergangenen
Jahren begonnen wurde, mdglichen Nebenwirkungen
von Meditation, auch von Achtsamkeitsmeditation,
nachzugehen. Dass Nebenwirkungen auftreten kon-
nen, ist bekannt und eigentlich ja auch naheliegend.
Wenn es mir schlecht geht und ich beispielsweise durch
Achtsamkeitsmeditation Dinge wahrnehmen kann, wie
sie sind, dann werde ich nicht nur Aufbauendes antref-
fen. Das kann besonders zu Beginn einer Erkrankung
oder ohne ausreichende Meditationserfahrung eine
massive Uberforderung sein.

In diesen Fallen ist die Qualifikation des Meditationsleh-

rers bzw. der -lehrerin von besonderer Bedeutung. Dann
ist es ratsam, sich auf der Homepage der Anbietenden
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Zu vergewissern, inwieweit sie neben dem MBSR-Zerti-
fikat erfahren in der Arbeit mit kranken Menschen sind.
Bei den Voraussetzungen fur ein Ausbildungsseminar
wird das Hauptaugenmerk auf die Meditationserfahrung
des Ausbildungsinteressierten gelegt. Das ist sicherlich
ausreichend, wenn Turbulenzen und Komplikationen
auszuschlieBen sind.

AbschlieBend méchte ich deshalb auf psychotherapeu-
tische und physiotherapeutische Moglichkeiten mit star-
ken Achtsamkeitselementen hinweisen.

Achtsamkeit spielt in allen mir bekannten Psychothera-
pien eine Rolle. Tragendes Element sind sie in der Ge-
stalttherapie, der Bioenergetik und im Hakomi.

Von Physiotherapeuten durchgefiihrte achtsamkeitsba-
sierte Angebote sind zum Beispiel Feldenkrais, Yoga,
Pilates, Alexander-Technik oder Tanztherapie.

Kontakt: berndhug@gmx.de
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Erlauterung zum aktuellen Forschungsprojekt an der
Klinik fir Augenheilkunde der Ukl Freiburg
w»Fruherkennung von retinalen Hamangiomen im
Rahmen der von Hippel-Lindau Erkrankung“
von Dr. Michael Reich, Prof. Dr. Hansjlrgen Agostini, Prof. Dr. Tho-

mas Reinhard und PD Dr. Stefan Lang; Klinik fiir Augenheilkunde,
Universitétsklinik Freiburg

Hintergrund zum Projekt

Die von Hippel-Lindau (VHL)-Krankheit ist ein domi-
nant vererbtes, familidres Krebssyndrom, das flr ver-
schiedene gutartige oder bdsartige Tumore prédis-
poniert: Hamangiome im Zentralnervensystem (ZNS)
und in der Netzhaut, Nierenzellkarzinom, Bauchspei-
cheldrisentumore und Ph&ochromozytom. Haman-
giome sind gutartige Tumore mit einer sehr einzig-
artigen vaskulédren Differenzierung. Auch wenn das
Hamangiom manchmal die einzige Manifestation der
Krankheit ist, sind meist multiple Tumore zu finden.

Hamangiome der Netzhaut (retinale Hdmangiome ge-
nannt) treten laut aktueller Literatur bei 45% bis 60%
der Patienten mit VHL-Erkrankung auf. Die GréBe des
retinalen Hamangioms kann variabel sein und reicht von
einer punktférmigen L&sion oder einem diskreten Ge-
faBbuschel bis hin zu einer groBen kugelférmigen Lasi-
on. Bei der Untersuchung des hinteren Augenabschnit-
tes haben die Tumore ein je nach GréBe mitunter nicht
ganz so leicht zu erkennendes, kugelférmiges, rétliches
Aussehen mit einer erweiterten Erndhrungsarterie und
einer gewundenen abfihrenden Vene. Trotz seiner gut-
artigen Natur und des klassischen langsam wachsenden
Verlaufs kann das retinale Himangiom sehbehindernde
Komplikationen verursachen und bleibt eine der Haupt-
ursachen flr Sehstérungen oder manchmal Blindheit bei
Patienten mit VHL-Erkrankung. Friherkennung und Be-
handlung kénnen die Prognose des Sehvermégens von
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betroffenen Patienten daher entscheidend beeinflussen.

Die Optische Koharenztomografie Angiografie (OCTA)
ist ein fir den medizinischen Gebrauch zugelassenes,
kontaktloses Verfahren, dessen GefaBerkennung, ahn-
lich dem Prinzip der Ultraschalldiagnostik, auf der Fluss-
registrierung basiert. Es birgt keinerlei Gefahren fir den
Patienten in sich. Es ist in der Lage, GefaBe im Bereich
der Aderhaut und der Netzhaut nicht invasiv (ohne Ein-
griff in den Koérper des Patienten wie beispielsweise
durch Injektion von Farbstoffen in die Vene) und hochauf-
|6send darzustellen und einen genaueren Einblick in die
pathologischen Prozesse infolge von Netzhauterkran-
kung zu ermdglichen. Der Nachteil des Verfahrens ist
zum einen die nur geringe Ubersicht, zum anderen sind
Aufnahmen im &uBeren Bereich der Netzhaut im klini-
schen Alltag mit dieser Technik zum aktuellen Zeitpunkt
noch nicht méglich. Deshalb hat neben der Spaltlam-
penmikroskopie die Fluoreszenzangiografie, bei welcher
dem Patienten zur Darstellung der retinalen Hamangio-
me ein Farbstoff Uber die Venen injiziert wird, auch wei-
terhin ihren Stellenwert in der Diagnostik. Hierbei sind
Aufnahmen bis weit in die Netzhautperipherie mdglich.

Zusammenfassung des Projektes

Die Studie dient der besseren Friherkennung und
prognostischen Einschatzung von retinalen Haman-
giomen bei Patienten mit VHL-Erkrankung. Die Kran-
kengeschichte von Patienten, die sich routineméaBig
aufgrund ihrer VHL-Erkrankung in der Klinik far Au-
genheilkunde des Universitatsklinikums Freiburg vor-
stellen, wird im Falle eines Einverstandnisses zur Stu-
dienteilnahme erfragt, bzw. anhand der Aktenlage
rekonstruiert. Es werden Basisdaten wie u. a. das Ge-
schlecht, Geburtsdatum, Vor- und Begleiterkrankung
dokumentiert und die bisherige Augen- und Allgemei-
nanamnese sowie die genetische Mutation erfragt.
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Sollte sich bei der Untersuchung ein retinales Hdm-
angiom zeigen, wird zuséatzlich zur initialen Gblichen
notwendigen Diagnostik mittels OCTA untersucht.

Die Untersuchung ist nicht-invasiv und nicht-Patien-
ten-belastend und dauert ca. 10 Sekunden pro Auf-
nahme. Ein Eindruck Uber das durch die OCTA ge-
wonnene Bildmaterial ist in Abbildung 1 dargestellt.

Die Auswertung der Daten erfolgt anonym, so-
dass eine nachtragliche Zuordnung der Daten
zu einzelnen Patienten folglich nicht mdglich ist.
Ziel der Studie ist krankheitsspezifische, gefaBasso-
Ziierte Veranderungen infolge eines retinalen Haman-
gioms mittels OCTA darzustellen und zu klassifizieren.
Des Weiteren soll der Zusammenhang der genetischen
Mutation mit dem Krankheitsverlauf und der Wahr-
scheinlichkeit von Tumoren analysiert werden. Die
OCTA Technik kénnte im zukinftigen, klinischen All-
tag im Umgang mit VHL-Patienten von groBem Vor-
teil sein, da in der Netzhaut eventuell kaum erkennba-
re Hamangiome im OCTA frihzeitig und nicht invasiv
sichtbar gemacht werden kénnen (siehe Abbildung 2).

Eine Friherkennung der retinalen Hamangiome
kdénnte damit erleichtert und folglich die Progno-
se des Sehvermdgens durch eine mdgliche frihzei-
tige Therapieeinleitung gunstig beeinflusst werden.
Auch wenn an der Mobglichkeit von OCTA-Weitwin-
kelaufnahmen gearbeitet wird, um auch die Rand-
bereiche der Netzhaut darzustellen, sind solche Auf-
nahmen im klinischen Alltag bislang nicht mdglich.

Daher stellen derzeit auch weiterhin die Untersuchung
der Netzhaut durch einen Augenarzt mittels Spalt-
lampenmikroskopie und bei gegebenem Verdacht die
Durchfihrung einer Fluoreszenzangiografie den Stan-
dard bei der augenérztlichen Kontrolluntersuchung dar.
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Abbildung 1: Rezidliv eines retinalen Hdmangioms nach bereits er-
folgter Laserung.(A) Fotoaufnahme. Der Tumor stellt sich als rétliches
GeféBknéauel innerhalb eines durch bereits erfolgte Laser-Therapie
verursachten Narbenareals dar. (B) Darstellung des Tumors mittels
Optischer Kohdrenztomografie Angiografie (OCTA). Die Narbenareale
werden in der Aufnahme nicht dargestellt, da mittels OCTA lediglich
GeféBe abgebildet werden. Auf diese Weise ist die GesamtgrélBe des
Tumors deutlich einfacher zu erkennen.

Abbildung 2. Neues kleines Hdmangiom (/\///‘kroang/om/eﬂ. £A) Foto-
aufnahme. Aufgrund lhrer sehr kleinen GréBe werden Mikroangiome
mittels der bisherigen Untersuchungstechniken ab und an tberse-
hen. (B) Darstellung des Tumors mittels Optischer Kohérenztomogra-
fie Angiografie (OCTA). Die Darstellung des Tumors mittels OCTA ist
wesentlich einfacher, sodass eine Friherkennung auch bereits sehr
kleiner GeféBverdnderungen ermdglicht wird,
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Bericht Uiber das Rare Disease Symposium und die
Verleihung des Eva Luise Kohler Forschungspreises
fur Seltene Erkrankungen 2020

von Gerhard Alsmeier

Am 27. und 28. Februar fand das 5. Rare Disease Day
Symposium ,Digitalisierung im Gesundheitswesen -
Chancen oder Risiko flrr die Seltenen?* der Eva Luise und
Horst Kéhler Stiftung in Berlin statt. Das GruBwort sprach
FrauEvalLuise Kbhler. AnschlieBend leitete Frau Prof. Gri-
ters-Kieslich, Vorsitzende der Stiftung, in das Thema ein.
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Die Digitalisierung in der Medizin bietet zweifelsohne vie-
le Chancen. Statt z.B. ausgedruckter Réntgenbilder sind
MRT-Aufnahmen digital auf CD verfigbar und kénnen
Arzten einfach (ber das Internet zur Verfligung gestellt
werden. Es gibt Register, in denen gesundheitsbezoge-
ne Daten von vielen Menschen eingegeben, gespeichert
und ausgewertet werden kdnnen. Nachstes Jahr soll es
endlich die elektronische Gesundheitsakte geben, die es
Patienten erlaubt, ihre Gesundheitsdaten anderen Arz-
ten oder Kliniken digital zur Verfligung zu stellen. Dies
sind gute und sinnvolle Beispiele der digitalen Nutzung.

Aber die Risiken des Datenmissbrauchs sind nicht von
der Hand zu weisen. Immer wieder erfahrt man Uber die
Presse, dass es — auch im Gesundheitswesen — Daten-
lecks gibt, die es moéglich machen, dass sensible, per-
sonliche Daten frei zuganglich sind. Und andererseits ist
jeder Smartphone-Besitzer scheinbar damit einverstan-
den, dass fur fast jede neue App dem Hersteller erlaubt
wird, auf Standort, Kontaktdaten oder die Fotogalerie
zuzugreifen, obwohl es fir die Anwendung unnétig ist.

Herr Google weil3 immer, wo wir sind, nach welchen
Dingen wir im Internet suchen und Uber die ,sozialen
Medien zeigen wir der Welt und dem Eigentimer der
Anwendung, was wir gerade machen und wen wir als
Freund bezeichnen.

Noch anders verhélt es sich aber, wenn von staatli-
cher Seite der Datenschutz in der Medizin bewusst
verwassert wird. Ulrich Kelber, Bundesbeauftrag-
ter fir den Datenschutz und die Informationsfreiheit,
verwies in diesem Zusammenhang auf die Aussa-
ge des derzeitigen Bundesministers der Gesundheit,
Jens Spahn: ,Datenschutz ist nur fir Gesunde®.

Dieser provokanten These widersprachen viele Red-
ner des Symposiums. Gerade im Gesundheitswesen
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muss der Schutz der sensiblen Daten Prioritdt haben!
Das Digitale Versorgung Gesetz (DVG) wurde Ende
letzten Jahres verabschiedet und es sieht vor, dass
die gesundheitsbezogenen Daten aller ca. 70 Millionen
gesetzlich Krankenversicherten in pseudonymisierter
Form 18 Forschungseinrichtungen zu Forschungszwe-
cken zur Verfligung gestellt werden kénnen. So weit,
so gut, aber, und das kritisierte der Datenschutzbeauf-
tragte, die Versicherten haben nicht das Recht, dieser
Vorgehensweise zu widersprechen. Fir Betroffene einer
seltenen Erkrankung ist die Form der Pseudonymisie-
rung oft nicht ausreichend. Auch bei nur wenigen An-
gaben wie Alter, Geschlecht und Postleitzahl sind vie-
le Betroffene aufgrund der Seltenheit identifizierbar.

Frau Prof. Dr. Hibner vom Universitatsklinikum Dres-
den informierte Uber das Forschungskolleg. Die Eva
Luise und Horst Kéhler Stiftung vergibt seit 2017 Sti-
pendien an Nachwuchswissenschaftler, die sich parallel
zur Facharztweiterbildung wissenschaftlich qualifizieren
wollen. Junge Arztinnen und Arzte erhalten so die Frei-
heit, sich parallel zur Facharztweiterbildung intensiv mit
wissenschaftlichen Fragestellungen zu seltenen Krank-
heitsbildern zu befassen. Wissenschaftlich interessier-
te junge Arztinnen und Arzte, die bereit sind, seltene
Krankheitsbilder in den Fokus ihres Interesses zu stel-
len, sind der Schlissel fir eine nachhaltige Verbesse-
rung der medizinischen Versorgung von Menschen mit
Seltenen Erkrankungen.

Weitere Infos:
www.elhks.de/forschungsfoerderung/stipendien/

Uber die ,,Digitalisierung in der Versorgung - Welche Im-
pulse kommen aus den Innovationsfonds-Projekten?“
referierte Prof. Dr. Josef Hecken. Er ist Unparteiischer
Vorsitzender im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-
BA) und Vorsitzender des Innovationsausschusses des
G-BA.
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Das Digitale Versorgung Gesetz beinhaltet auch die
FortfiUhrung des seit 2016 laufenden Innovationsfonds,
der bis 2024 mit einer jahrlichen Férdersumme von 200
Mio Euro lauft.

Weitere Infos: https://innovationsfonds.g-ba.de

Kritisch &uBerte sich Prof. Dr. Hecken zuné&chst Uber die
im DVG eingerdumte Mdglichkeit der Finanzierung von
Gesundheits-Apps durch die gesetzliche Krankenversi-
cherung. Die Hersteller wirden die zugrunde liegenden
Algorithmen nicht preisgeben, auch sei manchmal un-
geklart, wo die Daten gespeichert wurden. Er kindigte
an, die Apps kritisch zu prifen, wenn die GKV sie be-
zahlen soll.

In Bezug auf die Seltenen betonte er, dass in keinem an-
deren Land der EU Medikamente fur SE (OrphanDrugs)
so schnell erstattet wirden wie in Deutschland. Viele
Lander wirden neue Medikamente erst Jahre spéater er-
statten. Da der Preis flr neue Orphan Drugs am Anfang
sehr hoch sein kann, sind die Kosten Uberproportional
hoch. Dies muss ein solidarisches System aber akzep-
tieren.

Prof. Dr. Hecken nannte zwei Projekte, die per Beschluss
des G-BA Ende letzten Jahres in die Regelversorgung
Ubernommen wurden:

ZSE Duo: Eine der wichtigsten Aufgaben der Zentren

fur Seltene Erkrankungen ist es, geeignete krankheits-
Ubergreifende Strukturen und Abldufe zur Diagnosefin-
dung bei Menschen mit unklarer Diagnose und Verdacht
auf eine seltene Erkrankung zu etablieren. Bei der Di-
agnosestellung wird der Patient oftmals zu frih in die
Schublade ,,psychisch krank“ gesteckt, ohne zu prifen,
ob nicht z.B. eine seltene Erkrankung vorliegt. In den
Zentren fUr Seltene Erkrankungen wird eine duale Lot-
sen-Anlaufstelle geschaffen. Die psychiatrisch-soma-
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tische Expertise ist hier — neben einer somatisch-fach-
arztlichen — von Anfang an gleichberechtigt beteiligt.

Weitere Infos:
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/neue-
versorgungsformen/zse-duo-duale-lotsenstruktur-
zur-abklaerung-unklarer-diagnosen-in-zentren-fuer-
seltene-erkrankungen.176

Kriterien flr Zentren flr Seltene Erkrankungen (ZsE):
Mit dem Pflegepersonal-Starkungsgesetz wurde der
G-BA beauftragt, bis zum 31. Dezember 2019 die be-
sonderen Aufgaben von Zentren zu definieren so-
wie erstmals bundeseinheitliche Qualitdtsanforde-
rungen an die Aufgabenwahrnehmung festzulegen.
Weitere Infos: https://www.g-ba.de/presse/presse-
mitteilungen/828/

Prof. Dr. Hecken war stolz darauf, dass der G-BA diesen
Auftrag fristgerecht durchgefiihrt hat. SchlieBlich dank-
te er Frau Kdhler ausdrtcklich fur inr Engagement, sie
habe ihn nun auch zu einem Unterstltzer der Seltenen
werden lassen.

Am Abend des 27. Februar verlieh Eva Luise Kbéhler in
einem feierlichen Rahmen den nach ihr benannten For-
schungspreis an zwei Forscherinnen aus Dresden.

Prof. Dr. Martina Rauner und Frau Dr. Ulrike Baschant
von der Medizinischen Fakultdt der TU Dresden for-
schen an der Erkrankung Fibrodysplasia Ossificans Pro-
gressiva (FOP).

Durch einen Gendefekt bildet der Kérper von FOP Be-
troffenen bei der Wundheilung kein Narbengewebe, son-
dern Knochen aus. Selbst kleine Verletzungen kdénnen
dazu fiuhren, dass Gelenke pl6tzlich unbeweglich wer-
den und sich der Kérper langsam versteift. Angesichts
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neuer Erfolge in der Grundlagenforschung durfen die
rund 800 Betroffenen weltweit neue Hoffnungen schop-
fen. Mit dem Preisgeld in H6he von 50.000 Euro werden
die Preistragerinnen mit einem internationalen Team die
Wirkungsweise eines kirzlich entdeckten Proteins, das
die UberschieBende Knochenbildung hemmt, in gene-
tisch veranderten FOP-Mé&usen Uberprifen.

Der Eva Luise Kdhler Forschungspreis fir Seltene Er-
krankungen wurde in Zusammenarbeit mit der Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e. V. zum
13. Mal vergeben.

Quelle:

https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/koehler_for-
schungspreis/Preistraeger-2020.php
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Gemeinsam stark fur Patient*innen mit Seltenen Er-
krankungen (SE)

Internationaler Tag der Seltenen Erkrankungen 2020
von Louisa Merscher

Am 21. und 22. Februar fanden in der Universitatskli-
nik Freiburg, organisiert vom Freiburger Zentrum fir
Seltene Erkrankungen (FZSE), mehrere verschiedene
medizinische Vortrdge zu seltenen Erkrankungen statt.
Anlass daflr ist der am 29. Februar zum 13. Mal statt-
findende internationale Tag der Seltenen Erkrankungen.

BegriBt wurden die knapp 40 Anwesenden von Frau
Prof. Dr. Leena Bruckner-Truderman, der Sprecherin
des FZSE, und Frau Bernada Deufel aus dem Selbst-
hilfebiro Freiburg. Nach grundséatzlichen Informatio-
nen wie beispielsweise der Definition einer Seltenen
Erkrankung (SE), berichtete Frau Deufel von den ca.
220 Selbsthilfegruppen, die ihr Biro im Raum Frei-
burg betreut. Sie beschrieb die Aufgaben von Selbst-
hilfegruppen als sehr unterschiedlich, da natirlich auch
die Erkrankungen selbst sehr unterschiedlich sind.

Die Vorstellung der Struktur und der Funktionen des
FZSE und auch die Vorstellung der Netzwerke und Zu-
sammenarbeit verschiedener Institutionen von Frau
Prof. Dr. Annette Griters-Kieslich aus der Charité in
Berlin waren flr uns sehr interessant. Das Aktions-
blndnis NAMSE (Nationales Aktionsbindnis flir Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen) setzt sich fir die
nationale und internationale Vernetzung medizinischer
Experten ein, die sich mit der Erforschung von selte-
nen Erkrankungen beschéftigen. Grundsatzlich wer-
den alle medizinischen Anlaufstellen bei Verdacht auf
eine SE seit der Veroffentlichung des von NAMSE er-
arbeiteten hierarchisch strukturierten Zentrenmodells
im Jahr 2013 in A-, B- und C- Zentren eingeordnet.
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Als die an der Spitze stehenden A-Zentren fungieren
in Deutschland meist Universitatskliniken. Dort gibt es
einen héheren Anteil an Expertisen, die Vernetzung und
Zusammenarbeit zwischen Uni-Kliniken ist einfacher
und auch eine Weitervermittlung von Patienten kann
schneller und leichter erfolgen. Neben Freiburg gibt es
deutschlandweit weitere 31 A-Zentren. Am Uniklinikum
Freiburg angeordnet sind 11 verschiedene B-Zentren,
die sich als Fachzentren fir eine spezielle seltene Er-
krankung verstehen. Diese Zentren stellten sich in ei-
ner kleinen Plakatausstellung vor. VHL wird hier, wie
im Bild unten zu sehen ist, im B-Zentrum fir geneti-
sche Nierenerkrankungen eingeordnet und vorgestellt.

UNIVERSITATS
=] INTKUMFReBURG

B Zentrum fiir genetische Nierenerkrankungen

Department Innere Medizin IV, Klinik fiir Nephrologie, Hugstetter Str. 55, 79106 Freiburg

Kontakt fiir Patienten/Patientinnen und Arzte/Arztinnen
s E-mail: med. iklinik-freiburg. de; medizin. ikdinik-freibure.de; Telefon: 0761 270-34560, 0761 270-32690 ;
linikfreib 7 fuor-orbliche-ni . htm!

Krankheitsbilder der Ambulanz fiir Organbeteiligung und Vorkommen bei
genetische Nierenerkrankungen von Hippel-Lindau-Erkrankung

ADPKD frilhy ADPKD spat

Vorsorgeuntersuchungen
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Am Samstag standen konkrete Félle von seltenen Er-
krankungen im Kindes- und Jugendalter im Vorder-
grund. Nach der Mittagspause ging es um grundsatz-
liche strukturelle Gegebenheiten, die es zu Uberwinden
gilt, wenn man neue Therapieansatze entwickeln oder
auch neue Medikamente auf den Markt bringen méchte.
Hier wurde auch die Wichtigkeit von Patientenregistern
betont.

Um die Forschung und Méglichkeiten neuer Therapiean-
séatze im Fall von seltenen Erkrankungen voranzutreiben,
bendtigt es Patienten, die sich zundchst in Selbsthilfe-
gruppen zusammenfinden und sich dann auch mit Hilfe
von medialen Losungen international in medizinischen
Registern oder elektronischen Patientenakten zusam-
mentragen lassen. Nur auf diese Weise kann in naherer
Zukunft auch politisch Einfluss auf beispielsweise die
Finanzierung der Uberlebensnotwendigen Forschung
genommen werden.
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Bericht iliber ein Webinar zum Thema Social Media
Marketing fir Vereine
von Louisa Merscher

Per Videokonferenz fand am 8. und 9. Februar ein Webi-
nar zum Thema Social Media Marketing statt. Insgesamt
neun Teilnehmer, ausnahmslos aus Vereinen, die sich mit
unterschiedlichen seltenen Erkrankungen beschéftigen,
beschaftigten sich mit dem Thema "Social Media" und in
Frage kommenden Zielen und Visionen fir ihre jeweiligen
Vereine. Begonnen wurde mit allgemeinen Hintergrundin-
formationen, warum das Thema Social Media Marketing
gesellschaftlich so relevant ist und wie man sich dies fur
die eigenen Ziele zu Nutze machen kann. Danach erlau-
terte der Organisator eine allgemeine Herangehensweise
zum Auftreten von Vereinen in sozialen Netzwerken. Am
Ende konnten wir das Planen und Erstellen von eigenen
Beitrdgen zu den Themen Krankheit, Gesundheit, Sport,
Freunde und Familie Gben. Dabei wurden uns viele Hacks
gezeigt, die die Reichweite in den sozialen Netzwerken
erweitern kdnnen.

Nach einem kurzen theoretischen Hintergrund zum The-
ma Digitalisierung und deren Auswirkung auf unsere Ge-
sellschaft, begannen wir damit, uns genauer mit dem
Thema Soziale Netzwerke und deren Nutzen auseinan-
derzusetzen. Instagram, Facebook, Twitter und Co. bieten
heutzutage die Médglichkeit der digitalen Mund-zu-Mund-
Propaganda. Durch Aktionen und Reaktionen ihrer Nutzer
werden diese Plattformen immer mehr zu etwas wie ei-
nem digitalen Schneeballsystem, mit dem nach neuestem
Stand bis zu 3,3 Milliarden Menschen weltweit angespro-
chen werden kdénnen.

Die Visionen und Ziele der Nutzer kénnten unterschied-
licher nicht sein: Influencer und Blogger berichten Uber
verschiedenste Artikel -
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von A wie Autos bis Z wie zuckerfreie Nahrungsmittel.

Dabei werben sie flr die entsprechenden Produk-
te und verdienen sich so ihren Lebensunterhalt, denn
die groBen Marken, die hinter den Bloggern und deren
Werbung stehen, finanzieren diese. Es bilden sich digi-
tale aber teilweise auch anonyme Communities, die be-
stimmte Einstellungen teilen und fur die, aufgrund der
sozialen Netzwerke, eine raumliche Trennung kein Hin-
dernis mehr darstellt. Unsere gesamte digitale Umge-
bung befindet sich wegen der rasanten (digitalen) Ver-
anderungen im Wandel. Auch fir Vereine wie unseren
bedeutet dies Veranderung: Stellt man sich der Heraus-
forderung und springt auf den Zug der Verédnderung auf
oder scheut man sich vor dieser Welle an Neuem und
bleibt bei den altbewé&hrten Methoden?

Mit Sicherheit bedeutet eine Umstellung auf digita-
le Plattformen flr den Verein zun&chst einen Mehrauf-
wand. Als erstes muss man sich fragen, welches Ziel
oder welche Vision man verfolgen méchte. Geht es um
das Zur-Verfigung-Stellen von Informationen, um die
Vermittlung einer positiven Lebenseinstellung oder eher
darum, eine Community mit an VHL erkrankten Men-
schen zu bilden und sich so zu vernetzen? Welche Ziel-
gruppe mdchten wir mit unseren Beitrdgen erreichen?
Und was kann diese Zielgruppen dazu veranlassen, sich
mit dem Inhalt der Beitrdge zu beschaftigen?

Darauf folgt die Erstellung eines Content-Plans, der sich
Uber mehrere Monate erstrecken kann. In diesem erar-
beitet und plant man die eigene grundséatzliche Strate-
gie, aber auch ganz konkret die nachsten Beitrage und
deren Format. In den Beitragen sollten die Menschen
unseren Verein und das, woflr er steht, wiedererkennen.
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Sei es hinsichtlich der Farben unseres neuen Vereins-
logos, der allgemein genutzten Schriftart oder auch des
Zeitpunkts des Hochladens der Beitrdge. Das Webinar
gab den Teilnehmern viele konkrete Tipps, wie man flr
einen Verein professionelle Accounts einrichtet und mit
welchen Hacks man eine immer hdhere Reichweite in
den sozialen Medien erreichen kann.

Profitieren konnte man von diesem Webinar auf vielerlei
verschiedene Weisen. Manche lernten, wie sie andere
Menschen an ihren geplanten Reisen teilhaben lassen
kénnen, um mehr Menschen auf ihre Erkrankung auf-
merksam zu machen. Andere nahmen ganz konkrete
Tipps und Vorschlage mit, die Beitrage oder Informati-
onen der Vereine ansprechender und professioneller zu
gestalten und zu verdffentlichen.

Ich personlich denke, dass ein Instagram- oder Face-
book-Profil flir unseren Verein durchaus einen groBen
Nutzen haben kann. Dies bendtigt jedoch im Vorhinein
eine sehr genaue Planung, da dieses Profil fir viele Er-
krankte der erste Weg der Kontaktaufnahme sein wird.
Es ist also gleichzusetzen mit einer Visitenkarte - ist die-
se nicht ansprechend und strukturiert, zogert man mit
der Kontaktaufnahme.

Aus diesem Grund sollte und muss auf ein anspre-
chendes und ubersichtliches Profil Wert gelegt wer-
den. Dafir wurde in diesem Webinar der Grundstein
gelegt — auch wenn der erste und schnellste Nut-
zen zundchst der war, dass ich lernte, wie man auf
Apple-Produkten ganz leicht mit Hilfe eines Short-
cuts ein Foto eines Bildschirmausschnitts erstellt.
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Zum Tag der Seltenen Erkrankungen 2020
ACHSE appelliert: Flachendeckende vernetzte Ver-
sorgungstruktur schaffen, Leid der 4 Millionen Men-

schen mit Seltenen Erkrankungen lindern
Pressemitteilung der ACHSE vom 27. Februar 2020

Zum internationalen Tag der Seltenen Erkrankungen,
am 29. Februar 2020 appelliert die Allianz Chronischer
Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. an die Politik und
alle Akteure im Gesundheitswesen, sich jetzt nicht auf
der Zentren-Regelung (Anm. d. Red.: siehe weitere Pres-
semitteilung) auszuruhen. Vier Millionen Menschen mit
Seltenen Erkrankungen in Deutschland brauchen eine
flachendeckende Versorgungsstruktur. ,Seltene Erkran-
kungen sind (noch) nicht heilbar. Die Betroffenen sind ein
Leben lang auf eine gute Versorgung angewiesen. Die
Zentren-Regelung, die Ende 2019 vom G-BA beschlos-
sen wurde, ist ein wichtiger Schritt, um die Finanzierung
und damit auch die Versorgung in den Fachzentren zu
verbessern. Der ambulante Sektor bleibt jedoch immer
noch auBen vor. Die Vernetzung mit Primarversorgern
und Fachéarzten auBerhalb der Zentren ist unabdingbar,
wenn eine gute Versorgung der Patienten gelingen soll,*
so Mirjam Mann, Geschéftsfihrerin der ACHSE.

Mirjam Mann erklart: ,Der Weg der Diagnosesuche be-
ginnt beim Hausarzt. Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen sind zudem auf eine &rztliche Betreuung im am-
bulanten Bereich angewiesen. Dort ist oft nicht bekannt,
wie die optimale Versorgung bei den jeweiligen Erkran-
kungen aussieht oder welcher Spezialist daflr herange-
zogen werden sollte. Ob der Patient letztlich Gberhaupt
zu einem richtigen Fachzentrum gelangt, ist deshalb im-
mer noch sehr vom Zufall abhangig.”

Und weiter: ,Hinzu kommt, dass Betroffene auf dem
Weg zu einer richtigen Diagnose, bei der Suche nach
Ansprechpartnern, dem Kampf um die richtige Behand-
lungsmethode zumeist sich selbst Uberlassen sind. Das
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muss sich dringend andern. Betroffene brauchen An-
sprechpartner, die sich auskennen und die die Kontinui-
tat ihrer Behandlung sicherstellen.*

Mirjam Mann fahrt fort: ,Uns erreichen alarmierende
Hilferufe aus den Reihen der ACHSE-Mitgliedsorgani-
sationen, weil vielerorts die spezialisierte, ambulante
Versorgung fir einzelne Erkrankungen wegzubrechen
droht oder bereits eingestellt wurde. Die Auswirkungen
des Fachkraftemangels und der Abbau oder die Verla-
gerung von Planstellen verschéarfen die ohnehin prekére
Versorgungssituation bei den Seltenen Erkrankungen.
Hier missen gemeinsam praktikable Lésungen gefun-
den werden, damit die Betroffenen nicht auf der Strecke
bleiben.*

ACHSE appelliert an die Politik und die Akteure im Ge-
sundheitswesen: Lassen Sie Menschen mit Seltenen
Erkrankungen nicht langer leiden. Das deutsche Ge-
sundheitswesen kann eine bessere Versorgung bie-
ten. Wir missen jetzt gemeinsam handeln!
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Hoffnung auf eine gute Versorgung:
ACHSE begriuBt bundeseinheitliche Zentren-Rege-

lung
Pressemitteilung der ACHSE vom 18. Dezember 2019

Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACH-
SE) e.V. begriBt die bundeseinheitliche Regelung
zur Konkretisierung der besonderen Aufgaben von
Zentren und Schwerpunkten, die der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA) jetzt einstimmig und mit
Zustimmung der L&nder und Patientenvertreter be-
schlossen hat. Die ACHSE hat an der Regelung fur die
Anlage ,Seltene Erkrankungen® intensiv mitgearbeitet.

»Die Richtlinien in weniger als einem Jahr gemeinsam zu
erarbeiten und auf den Weg zu bringen, war ein enormer
Kraftakt und eine groBartige Leistung aller Beteiligten.
Es wurden Qualitatsanforderungen und besondere Auf-
gaben flir neun verschiedene Zentren-Typen definiert,”
betont Mirjam Mann, die Geschéftsflihrerin der ACH-
SE. ,Wir freuen uns sehr, dass wir, der Dachverband
fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen, bei der For-
mulierung von Anlage |, unser Know-how aus unserem
Netzwerk einbringen konnten sowie aus der Erarbei-
tung der Zentren-Kriterien im Nationalen Aktionsbind-
nis fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen NAMSE.“

sDie Vernetzung der krankheitsspezifischen Zentren,
der sogenannten B-Zentren, untereinander, nicht nur
als Qualitatskriterium, sondern als besondere Aufgabe
zu definieren, war ganz besonders wichtig. Dies ist fur
die Bundelung und Gewinnung von Wissen sowie fur
die internationale Vernetzung, insbesondere mit den
European Reference Networks, von enormer Bedeu-
tung. Die EinfUhrung von Lotsen an den Zentren und
die Registerflihrung gehdren ebenfalls zu den wichtigen
Aufgaben, die jetzt, dank der Zuschlége, finanziert wer-
den kdénnen,” sagt Geske Wehr, ACHSE-Vorsitzende.
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»Ein erster wichtiger Schritt ist getan. Fir die Finanzie-
rung der Zentren ist die Richtlinie enorm wichtig, weil sie
besagt, woflr Mittel auf der Landesebene im Rahmen
der stationdren Versorgung vergeben werden kdnnen.
Dennoch ist die Richtlinie weder mit dem im NAMSE er-
arbeiteten Zertifizierungsverfahren fir NAMSE-Zentren
gleichzusetzen, noch ist die Finanzierung der Zentren
wirklich ausreichend sichergestellt“, gibt Mirjam Mann zu
bedenken. ,,Denn die NAMSE-Zentren umfassen zudem
die ambulante Versorgung der Betroffenen, die den gro-
Beren Teil der Versorgung ausmacht. Die NAMSE-Krite-
rien sind auch deshalb deutlich umfangreicher angelegt,
als es jetzt die Qualitatskriterien der Richtlinie sind. Nun
mussen wir ebenfalls die Abrechnungsmaoglichkeiten im
ambulanten Bereich kritisch unter die Lupe nehmen.®

Die Zentrums-Regelungen liegen dem Bundesministe-
rium fir Gesundheit zur rechtlichen Prifung vor. Nach
Nichtbeanstandung sollen sie am 1. Januar 2020 in Kraft
treten.
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Toilettenschliissel fiir Behinderten-WCs
Quelle: https.//cbf-da.de/de/shop/euro-wc-schiuessel/

Der EuroschlUssel ist ein 1986 vom CBF Darmstadt —
Club Behinderter und ihrer Freunde in Darmstadt und
Umgebung e. V. — eingeflihrtes, inzwischen europaweit
einheitliches SchlieBsystem, das es kdrperlich beein-
trachtigten Menschen ermdéglicht, mit einem Einheits-
schlUssel selbsténdig und kostenlos Zugang zu behin-
dertengerechten sanitdren Anlagen und Einrichtungen
zu erhalten, z. B. an Autobahn- und Bahnhofstoiletten,
aber auch fur 6ffentliche Toiletten in FuBgéngerzonen,
Museen oder Behdorden.

Euroschlussel : 23,- Euro
Paketpreis mit dem Locus-Behindertentoiletten-Ver-
zeichnis: 30,- Euro
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Bezugsberechtigung

Der Schlissel wird ausschlieBlich an Menschen ausge-
handigt, die auf behindertengerechte Toiletten angewie-
sen sind.

Der deutsche Schwerbehindertenausweis gilt als Be-
rechtigung, wenn

¢ das Merkzeichen: aG, B, H, oder BL

¢ oder das Merkzeichen G und der GdB ab 70 und auf-
waérts enthalten ist.

Sobald der Schwerbehindertenausweis oder der Nach-
weis der Bezugsberechtigung vorliegt bzw. mit der Be-
stellung Ubermittelt worden ist, senden wir Ihnen den
Schlissel auf Rechnung zu.

Bezugsberechtigt sind weiterhin:

e schwer/ auBergewohnlich Gehbehinderte;

¢ Rollstuhlfahrer;

e Stomatréger;

¢ Blinde;

e Schwerbehinderte, die hilfsbedurftig sind und
gegebenenfalls eine Hilfsperson brauchen;

e an Multipler Sklerose,

¢ Morbus Crohn,

¢ Colitis ulcerosa Erkrankte und

¢ Menschen mit chronischer Blasen- /Darmer
krankung.

Der arztliche Nachweis wird immer dann als ausreichend
angesehen, wenn eine Behinderung nicht anders nach-
gewiesen werden kann. Dies gilt im Besonderen flir Per-
sonen aus Landern, die Uber kein vergleichbares Aus-
weissystem verfugen. Hier kann auch der europdische
Parkausweis fir Schwerbehinderte als Nachweis gelten.
Wenn Sie die notwendigen Unterlagen mit einer form-
losen schriftlichen Bestellung an den CBF-Darmstadt
senden, wird lhnen der Schlissel umgehend per Post
zugesandt.

VHL Rundbrief | Marz 2020 | Heft 1 | Jahrgang 21 | Seite 47



Ruickgabe des Schitissels

Keine Erstattung des Kaufpreises bei Rickgabe des
Schlissels!

Der Kaufpreis kann nicht erstattet werden, wenn Sie den
Schlissel zurickgeben, weil er nicht mehr benétigt wird
oder die Bezugsberechtigung weggefallen ist.

Geschichte des Euroschliissel Projektes

Es kommt sehr selten vor, dass ein kommunaler Selbst-

hilfeverein Uber die Grenzen der eigenen Region hinaus
ein Begriff ist. Dem CBF Darmstadt ist dies gelungen
— dank eines silbernen Schliissels, der in ganz Europa
in Ober 12.000 Schlésser passt und vor 25 Jahren ein
dringendes Problem beseitigte.

Die Rede ist natirlich vom Euro-WC-SchlUssel fir 6f-
fentliche Behindertentoiletten, der deutschlandweit ex-
klusiv vom CBF Darmstadt vertrieben wird. Doch wie
kam es dazu, dass der Club ein einheitliches SchlieB3-
system entwickelte, das sich bald im ganzen Land zum
Standard entwickeln sollte?

Hierzu muss man einen Blick zurtck in die 1980er Jah-
re werfen. Die ,Last mit dem Ortchen* beschéftigte die
Behindertenselbsthilfe seit Anbeginn ihrer Arbeit. Im
Jahr 1985 konnte die Bewegung zwar schon auf ein
vergleichsweise dichtes Netz an 6éffentlichen Behinder-
tentoiletten — insbesondere an FernstraBen — zuriickbli-
cken, doch leider befanden sich die WCs oft in einem
desolaten Zustand. Vielerorts fielen die Toiletten dem
Vandalismus zum Opfer oder waren derart verschmutzt,
dass sie nicht zu gebrauchen waren.

Hannelore Hofmann vom CBF Darmstadt &rgerte sich
wie viele Betroffene Uiber die Zustande, doch sie weiger-
te sich, den Status Quo hinzunehmen.
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Gemeinsam entwickelten sie eine Idee: Ein einheitli-

ches SchlieBsystem fir alle Behindertentoiletten muss-
te her und die dazu passenden Schlissel sollten nur in
die richtigen Hande abgegeben werden. Bei einem Ge-
sprach mit der Gesellschaft flir Nebenbetriebe, Bonn
(heute Tank und Rast AG), die fur die Verwaltung der
Autobahn-Raststatten zustandig war, wurde die Misere
erkannt. Schnell lieBen sich die Betreiber von der Idee
des CBF Darmstadt Uberzeugen und gaben das Ver-
sprechen ab, die Toiletten-Schldsser mit einem einheitli-
chen SchlieBsystem zu versehen.
Innerhalb von nur drei Monaten wurden die SchlieBan-
lagen mit dem neuen System ausgestattet. Inzwischen
kann der Schlissel Uber die Grenzen Deutschlands hin-
aus genutzt werden. Alleine ,,DER LOCUS*weist 12.000
Toiletten aus, die sich mit dem Euro-Schlissel (engl. eu-
rokey) 6ffnen lassen.

Haben Sie weitere Fragen zum Euro-WC-Schlissel?
Dann sprechen Sie unser Team an!

Zentrale (06151) 8122-0 von 9 -12 und 13-16:30 Uhr
bestellung@cbf-darmstadt.de

CBF-Darmstadt e.V.

Pallaswiesenstr. 123a

64293 Darmstadt

Mo-Fr 9-12 & 13-16:30

Tel 06151 -81 220

Fax 06151 - 81 22 81
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Die erganzende unabhdngige Teilhabeberatung
(EUTB)

von Melanie Giinther

Die EUTB berat Menschen mit und ohne Behinderun-
gen, die Unterstltzung fur ihre volle gleichberechtigte
Teilhabe auch auBerhalb des Berufslebens bendtigen.
Sie ist offen fur lhre Angehdérigen und lhnen naheste-
henden Menschen. Sie berat unabhangig und kosten-
los. Ratsuchende kénnen sich unabhéngig von ihrem
Wohnort und ihrer Teilhabebeeintrdchtigung an jedes
EUTB wenden. Beratungsangebote gibt es fur alle Arten
von Behinderungen und Mehrfachbehinderungen. Das
komplette Angebot der EUTB finden Sie hier:

www.teilhabeberatung.de

Der Kurzfilm auf der 0.g. Seite erlautert, wie die EUTB
untersttzt.
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Aktuelles aus dem Verein
Foérderung der VHL-Forschung

Im Januar dieses Jahres hat Herr Dr. Michael Reich fur
die Klinik fir Augenheilkunde der Universitatsklinik Frei-
burg beim Vorstand einen Antrag auf Fdrderung des
dort angesiedelten Forschungsprojekts ,Friherken-
nung von retinalen Hdmangiomen im Rahmen der von
Hippel-Lindau Erkrankung® in H6he von 5.000 Euro ge-
stellt. Nach positiver Begutachtung des Projekts durch
ein Mitglied unseres Wissenschaftlichen Beirats hat der
Vorstand den Antrag bewilligt. Das Forscher-Team stellt
sein Projekt in diesem Rundbrief vor.

VHL-Tombola zum 20-jéhrigen Vereinsjubildum

Anlasslich unseres 20-jahrigen Vereinsjubilaums haben
wir im Rahmen unserer Mitgliederversammlung und
Informationsveranstaltung 2019 in Freiburg eine Tom-
bola veranstaltet, deren Erlés in H6he von 1.076 Euro
der VHL-Forschung zugute kommen wird. Hauptverant-
wortlich fur die Organisation und Durchfihrung war
Irmhild Dudda, die dartber hinaus auch bei sich im
Freundes- und Bekanntenkreis um Spenden gebeten
und bei sich in der Umgebung Spendendosen aufge-
stellt hat. Aus diesen Aktionen sind dem Verein bis zu
unserer Jubildumsveranstaltung weitere Gelder in Héhe
von 1.500 Eurozugeflossen.

Aber auch danach sind noch weitere Spenden auf unse-
rem Konto eingegangen, namlich 870 ,-Euro!

Mitgliedsbeitrdge 2020
Anfang Januar wurden die Mitgliedsbeitrage fir das Jahr

2020 bei allen Mitgliedern, die dem Lastschriftverfahren
zugestimmt haben, abgebucht.
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Durch die SEPA-Einfiihrung ist es uns auch mdglich,
Mitgliedsbeitrage aus dem Euro-Raum gebuhrenfrei per
Lastschrift einzuziehen. Mitglieder, die dies winschen,
melden sich bitte bei Frauke Kramer.

Wir méchten alle Mitglieder, die ihre Mitgliedsbeitrage
selbst Uberweisen und diejenigen, bei denen das Last-
schriftverfahren fehlgeschlagen ist, bitten, dies bis spa-
testens zum 31.03.2020 zu tun. Die Bankverbindung
lautet: IBAN: DE24 2664 0049 0579 9788 00, BIC: CO-
BADEFFXXX .

Fur alle Beitrage, die bis zu diesem Datum nicht einge-
gangen sind, werden wir eine Mahngebuhr in Hohe von
5,-Euro erheben, wenn wahrend zwei aufeinanderfol-
gender Jahre der Mitgliedsbeitrag angemahnt werden
muss.

Spendenbescheinigungen 2019

Vor einigen Wochen sind die Spendenbescheinigungen
fir das vergangene Jahr verschickt worden. Das Finanz-
amt akzeptiert Spenden — dazu zahlt auch der Mitglieds-
beitrag — bis zu einer H6he von 200,- Euro durch Vorle-
gen des Kontoauszuges, so dass vornehmlich nur noch
Spendenbescheinigungen verschickt wurden, wenn
die einzelne Spende Uber 200,- Euro lag. Sollte jemand
trotzdem eine Spendenbescheinigung bendtigen, melde
er sich bitte bei unserer Schatzmeisterin Frauke Kramer,
die dann eine Spendenbescheinigung erstellt.

Anderung der Finanzordnung

Der Vorstand hat am 02. Marz 2020 im Rahmen sei-
ner monatlichen Telefonkonferenz beschlossen, seine
Finanzordnung in einigen Punkten zu &ndern:

e Zum einen ist jetzt geregelt, wie der Besondere Ver-
treter fUr die VHL-Forschung in die Haushaltsplanung
eingebunden ist und wann und wie er Uber den Kon-
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tostand des Forschungsférderungskontos in Kenntnis
gesetzt wird.

e Zum anderen haben wir die Regelungen zur Kassen-
prufung geandert, damit diese kinftig nicht mehr in Pa-
pierform am Vorabend der Mitgliederversammlung statt-
finden muss. Nunmehr erfolgt sie auf elektronischem
Weg.

¢ Und schlieBlich haben wir das Formular zur Erstattung
von Ausgaben angepasst, da es sich in ein paar Punk-
ten in der Praxis nicht bewahrt hat.

Interessierte kbnnen gerne beim Vorstand ein Exemplar
der neuen Ordnung erhalten.

Termine 2020

26. April:
METRO Marathon Dusseldorf

14. - 17. Mai:
Mitgliederversammlung EURORDIS und VHL-Europa/
European Conference on Rare Diseases, Stockholm

09. - 11. Oktober:
Mitgliederversammlung und Informationsveranstaltung,
Mdinster

29. - 31. Oktober:
14. Internationales VHL-Symposium, Amsterdam

06./07. November:
Mitgliederversammlung der ACHSE
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Vorstandsmitglieder und ihre Zustandigkeiten

Vorsitzende Dagmar Rath
insbesondere zust. fiir den Rundbrief und die Veranstaltungen

CincinnatistraBe 59 ¢ 81549 MUinchen
Telefon: 089 69797558
Email: d.rath@hippel-lindau.de

Stellv. Vorsitzender Martin Herker
insbesondere zust. fur die Mitgliederverwaltung

Bischof-Engilmar-Str. 5 e 84347 Pfarrkirchen
Telefon: 08561 9888867
Email: m.herker@hippel-lindau.de

Schatzmeisterin Frauke Krdmer
insbesondere zust. fir die Finanzen

Auf Steinert 45 ¢ 66679 Losheim am See
Telefon: 06872 9214450
Email: f.kraemer@hippel-lindau.de

SchriftfGhrerin Angela Eilers
insbesondere zust. flr die Mitgliederbetreuung

Friedhofstr. 2 ¢ 31787 Hameln
Telefon: 0176 95639106
Email: a.eilers@hippel-lindau.de

Beisitzerin Jenny Golz
insbesondere zust. fiir die Homepage
Email: j.golz@hippel-lindau.de

Beisitzerin Melanie Glinther
insbesondere zust. fiir die jungen Erwachsenen

Email: m.guenther@hippel-lindau.de

Beisitzer Hermann Ruppel
insbesondere zust. flir die sozialen Medien

Email: h.ruppel@hippel-lindau.de
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Mitglieder des wissenschaftlichen Beirates

Prof. Dr. Hiltrud Brauch

Dr. Margarete Fischer-Bosch

Institut fUr Klinische Pharmakologie
AuerbachstraBe 112 e D-70376 Stuttgart
Telefon: 0711 81013705 ¢ Fax: 0711 859295
Email: hiltrud.brauch@ikp-stuttgart.de

Prof. Dr. H. Jochen Decker

Humangenetik Freiburg
Heinrich-von-Stephan-StraBe 5 ¢ D-79100 Freiburg
Telefon: 0761 8964540

Email: JDecker@humangenetik-freiburg.de

Prof. Dr. Sven Glésker

Praxis flr Neurochirurgie

Dr. Bani und Kollegen

Virchowstr. 10 e 78224 Singen(Hohentwiel)
Telefon: 07731 822680

Fax: 07731 8226822

Email: s.glaesker@neurochirugie-bodenseeland.de

Prof. Dr. Dr. h.c. mult. Hartmut P.H. Neumann
Universitatsklinik Freiburg, Medizinische Universitatskli-
nik

Hugstetter StraBe 55 ¢ D-79106 Freiburg

Privat: Sonnhalde 76 ¢ D-79104 Freiburg

Tel.: 0173 3050398

Email: hartmut.neumann@uniklinik-freiburg.de

Prof. Dr. Walter Stummer

Universitatsklinik Mlnster, Direktor der Klinik fiir Neuro-
chirurgie

Albert-Schweitzer-Campus 1 ¢ 48149 Minster

Telefon: 0251 83 47472

Fax: 0251 83 47479

E-Mail: walter.stummer@ukmuenster.de
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Vereinsmitgliedschaft

Wollen auch Sie Mitglied in unserem Verein werden?
Dann laden Sie sich hier

oder unter dem Link
http://www.hippel-lindau.de/downloads/Mitglieds-
antrag.pdf unseren Mitgliedsantrag herunter. Schnell
ausfullen und an die im Antrag genannte Adresse schi-
cken.

Sobald wir lhren Antrag angenommen haben, erhalten
Sie unseren Rundbrief, sowie die Einladungen zu un-
seren regionalen Treffen und zur jahrlich stattfindenden
Informationsveranstaltung mit vielen interessanten Vor-
tragen und Mdéglichkeiten zum Austausch mit anderen
Mitgliedern.

Wir freuen uns auf Sie!
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Unsere vier Leitsédtze

Das Krankheitsbild und der Verlauf kbnnen - auch inner-
halb einer Familie - ganz unterschiedlich sein.

Durch regelméaBige Kontrolluntersuchungen werden auf-
tretende Tumore frihzeitig entdeckt.

Je friher Tumore erkannt werden, desto besser sind sie
in der Regel behandelbar.

Eine umfangreiche Kenntnis der Betroffenen Uber die
VHL - Erkrankung ist unerlasslich.

VHL Rundbrief | Marz 2020 | Heft 1 | Jahrgang 21 | Seite 57



