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IN KURZE VORWEG

Liebe Leserin, lieber Leser,

»auch wenn ich mir das im letzten Jahr um diese Zeit nicht habe vor-
stellen kénnen, so macht Corona selbst vor diesem Rundbrief wieder
nicht Halt.“ Mit diesen Worten habe ich schon im Juli ,In Kiirze vor-
weg“ begonnen. Und wenn ich momentan auf das Jahr 2021 zuriick-
blicke, dann trifft das ziemlich genau meine Frustration. Von dem Op-
timismus, den ich 2020 um diese Zeit noch hatte, dass wir im Laufe des
Jahres 2021 zu einer Normalitit zurtickkehren wiirden, auch wenn die-
se sicherlich nicht die gleiche sein wiirde wie vor Corona, so sind wir
von diesem Zustand weiter entfernt, als ich mir habe im vergangenen
Jahr vorstellen kénnen und wollen. Dennoch will ich mich fiir das
kommende Jahr nicht entmutigen lassen, weshalb wir im Frithjahr ne-
ben einer digitalen Veranstaltung auch wieder Regionale Treffen in
Prisenz geplant haben. Und auch fir unsere Mitgliederversammlung
und Informationsveranstaltung im Herbst haben wir alles in die Wege
geleitet, damit sie als Prisenzveranstaltung stattfinden kann.

Nun aber noch einmal zuriick ins Jahr 2021, denn es hat viel fiir VHL-
Betroffene und unseren Verein bereit gehalten:

- Wir haben mit Essen und Berlin zwei langjihrige VHL-Standorte
verloren, konnten aber dafiir ein neues VHL-Zentrum in Rostock
etablieren.

- Wir haben mit den Profs. Mahnken und Griinwald zwei engagierte
Mediziner und tolle Menschen fiir unseren Wissenschaftlichen Bei-
rat gewinnen kénnen und haben dafiir leider Angela Eilers und Jen-
ny Golz als Vorstandsmitglieder verloren sowie Gerhard Alsmeier
als unseren Besonderen Vertreter fiir die VHL-Forschung.

- Und das bislang letzte Highlight des Jahres: In den USA wurde das

Medikament Belzutifan zugelassen — die erste Substanz einer neuen
Medikamentenklasse, die in den Sauerstoffhaushalt der Zelle ein-

greift und damit einen ersten ernsthaften Hoffnungsschimmer fiir
eine medikamenttse Behandlung von VHL-Betroffenen darstellt.

Und mit diesen gemischten Gefiihlen verbleibe ich mit den besten Wiinschen

fiir ganz wundervolle Weihnachtstage und einen guten Start in ein gutes
und vor allem gesundes Jahr 2022,

Ihre und Eure
Dagmar Rath

| IN EIGENER SACHE

Zunichst einmal méchte ich mich fiir das entgegen gebrachte Vertrau-
en und das einstimmige Votum zu meiner Wiederwahl als Schatzmeis-
terin fiir die nichsten 3 Jahre bedanken.

Seit dem Jahr 2002 bin ich fir unsere Selbsthilfegruppe als Schatz-
meisterin titig. Dieses Amt mit all seinen vielfiltigen Herausforderun-
gen hat mir immer viel Spaf} gemacht.

Ich habe mich, nachdem ich fast ein Drittel meines Lebens als Schatz-
meisterin fiir unsere Selbsthilfegruppe titig bin, nun dazu entschieden,
dieses Amt ab der nichsten Wahlperiode an die jingere Generation
weiterzugeben.

Auch die Vorstandsarbeit lebt von Verinderungen, von Anpassungen
— daher ist es in der kommenden Amtsperiode, also in 3 Jahren, an der
Zeit, einen Generationswechsel im Amt des Schatzmeisters/der
Schatzmeisterin vorzunehmen.

3 Jahre hort sich noch sehr weit entfernt an. Aber dieses Amt beinhal-
tet eine Vielzahl von Aufgaben. Einige davon sind monatliche Routi-
neaufgaben, andere wiederum fallen nur alle 3 Jahre an. Um einen
nahtlosen Ubergang zu gewihrleisten, mochte ich mich schon heute an
Mitglieder wenden, die gerne mit Zahlen arbeiten und sich vorstellen



konnen, mir die nichsten 3 Jahre zur Hand zu gehen, um danach das
Amt des Schatzmeisters/der Schatzmeisterin zu iibernehmen.

A propos Verinderungen: Gerade sind die oben angesprochenen Ver-
dnderungen aktuell geworden. Unsere beiden Beisitzerinnen haben
sich nicht mehr zur Wiederwahl gestellt, so dass sich fiir zwei interes-
sierte Mitglieder die Gelegenheit zur Mitarbeit im Vorstand bietet.
Nur, wenn die Vorstandsarbeit auf vielen Schultern verteilt bleibt, kon-
nen wir weiterhin unsere vielseitigen Aufgaben erfolgreich bewiltigen
und somit auch unsere Ziele erreichen.

In den letzten 20 Jahren hat sich fiir die VHL-Betroffenen Vieles ver-
bessert. Vom Austausch untereinander bis hin zur Etablierung weiterer
VHL-Zentren. Die meisten Betroffenen werden mir hier zustimmen.
Diese Verbesserungen sind auf das Engagement vieler unserer Mitglie-
der, aber natiirlich auch auf den kontinuierlichen Einsatz der Vor-
standsmitglieder zurtickzufiihren.

Ein Zitat des Schweizer Lebenskiinstlers Alfred Selacher besagt: ,Gro-
Les entsteht im Kleinen®. Dieses Zitat lisst sich auf uns tGbertragen,
denn es zeigt, dass viele Einzelne mit ihren kleinen Beitrigen am Ende
Groflartiges erreichen kénnen.

Wer sich also vorstellen kann, den Vorstand kiinftig zu unterstiitzen,

der moge sich bitte an ein Vorstandsmitglied wenden. Einem ersten
,Reinschnuppern® in die Vorstandsarbeit steht dann nichts im Wege.

Frauke Riedesel

TREFFEN IM FRUHJAHR 2022

Nachdem wir im vergangenen Jahr ganz auf Prisenzveranstaltungen ver-
zichtet und ausschlieflich digitale Treffen angeboten haben, wollen wir
im Friihjahr 2022 auf einen Mix beider Veranstaltungsarten setzen:

Digitales Treffen am Samstag, den 5. Miirz 2022 von 10— 12 Uhr
Offene Runde des Vorstands: Her mit Euren Fragen und Themen! Der
gesamte Vorstand wird bei diesem Online-Meeting vertreten sein und ist
offen gegeniiber Euren Fragen oder Vorschligen. Schreibt die fiir Euch
wichtigen Themen oder Fragen einfach in der Anmelde-Mail und wir
bereiten uns bestméglich darauf vor.

Fragen und Anmeldungen bis zum 02.03.2022 an:
d.rath@hippel-lindau.de

Regionales Treffen in Stuttgart am Samstag, den 2. April 2022 von
10.30 - ca. 14 Uhr

Wir treffen uns wieder in Riumlichkeiten des Robert-Bosch-Kranken-
hauses. Im Vordergrund dieses Treffens steht neben dem Erfahrungsaus-
tausch ein Vortrag aus dem komplementirmedizinischen Bereich. Ein
gemeinsames Mittagessen wird organisiert.

Fragen und Anmeldungen bis zum 27.03.2022 an:
d.rath@hippel-lindau.de

Regionales Treffen in Miinchen am Samstag, den 30. April 2022 von
11.30-ca. 14 Uhr

Wir treffen uns zu einem gemeinsamen Mittagessen in einem Miinchner
Wirtshaus. Ein Raum ist noch nicht reserviert: also her mit Euren Vor-
schligen!

Fragen und Anmeldungen bis zum 24.04.2022 an:
d.rath@hippel-lindau.de

Regionales Treffen in Erlangen am Samstag, den 14. Mai 2022 von
10.30-ca. 14 Uhr

In diesem Jahr zum ersten Mal treffen wir uns in Erlangen, in Réumlich-
keiten des dortigen Universititsklinikums. Im Vordergrund dieses Tref-
fens steht neben dem Erfahrungsaustausch die Vorstellung der Studie der



Klinik fir Nierenkrankheiten zur Erforschung der Nierentumorentste-
hung bei VHL-Betroffenen, tiber die wir auch weiter hinten im Rund-
brief berichten. Ein gemeinsames Mittagessen wird organisiert.

Fragen und Anmeldungen bis zum 08.05.2022 an:
d.rath@hippel-lindau.de

Regionales Treffen in Freiburg am Samstag, den 02. Juli 2022 von
11:30 - ca. 14 Uhr

Hier wird sich ebenfalls zum gemeinsamen Mittagessen getroffen. Je
nach Gruppengrofle wird ein Nebenraum reserviert, in dem man sich
ungestort miteinander austauschen kann und neueste Informationen aus
dem Verein bekommt!

Fragen und Anmeldungen bis zum 26.06.2022 an:

L. merscher@hippel-lindau.de

Regionales Treffen in Essen

Auch in Essen wird im ersten Halbjahr 2022 ein regionales Treffen statt-
finden. Das genaue Datum folgt im néichsten Rundbrief und wird auf der
Homepage veréftentlicht.

Fragen und Anmeldungen an: d.rath@hippel-lindau.de

STIMMUNGSBERICHT DER
ONLINE-MITGLIEDERVERSAMMLUNG 2021

von Britta Zeif§

Besondere Situationen erfordern besondere Mafinahmen. Daher hat
die Mitgliederversammlung, wie auch im letzten Jahr, online stattge-
funden. Die meisten Mitglieder waren wahrscheinlich schon letztes
Jahr dabei und wussten ,wie der Hase liuft. Bis zu 45 Teilnehmer
konnte ich gleichzeitig zihlen, wobei davon wohl auch ein paar doppelt
angemeldet waren. Dennoch lief es sehr diszipliniert ab. Die Mikrofo-
ne waren (bis auf den Redner) stumm geschaltet und die meisten Ka-
meras waren ebenfalls ausgeschaltet. Dadurch wurde eine sehr gute
Verbindung hergestellt.

Auch dieses Jahr kam es wieder zu einem kleinen technischen Problem,
was jedoch schnell gelost werden konnte.

Die Abstimmung zu den Entlastungen und Neuwahlen des Vorstands
erfolgte wieder tiber den Chat, was sehr gut funktionierte.



Vor der Abstimmung wurde berichtet, was der Verein im vergangenen
Jahr getan hat und im kommenden Jahr plant. Besonders schén finde
ich, dass der Verein nun auf Instagram vertreten ist und dort Neuig-
keiten zum Verein vorgestellt werden. Auch wie die neue Homepage
aussehen soll, ist mir im Gedichtnis geblieben und ich freue mich auf
den neuen Internetauftritt.

Sehr gut hatte mir gefallen, dass es dieses Jahr nach der Mitgliederver-
sammlung insgesamt 3 Vortrige von verschiedenen Arzten gab. Das
hatte wieder einen kleinen Ablauf wie bei einem , Live-Event” geboten.
Prof. Dr. Stummer und Dr. Holling der Uniklinik Miinster haben tiber
ihre aktuellen Projekte der Uniklinik Miinster (Stichworte ,850k" und
,Bionano®) berichtet. Informativ war auch der Vortrag von Prof. Dr.
Lommatzsch, der tiber Angiome im Auge und deren Behandlung ge-
sprochen hat. Zum Abschluss gab es noch einen interessanten Bericht
von Dr. Briuning tiber die postoperative Physiotherapie und ihre Aus-
wirkungen/Erfolge.

Wihrend der gesamten Veranstaltung wurde der Chat kontinuierlich
beobachtet, ob Fragen entstehen. Diese wurden nach dem jeweiligen
Vortrag von einem Vorstandsmitglied vorgetragen und danach von der
jeweils angesprochenen Person beantwortet.

Obwohl das personliche Gesprich in den Pausen gefehlt hat, hatte
man trotzdem die Moglichkeit zu zweit privat zu schreiben. Alles in
allem fand ich es sehr gut, dass die MV wieder online stattgefunden
hat.
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VORSTELLUNG DER BEIDEN NEUEN

MITGLIEDER DES
WISSENSCHAFTLICHEN BEIRATS

||

Das seit 2019 an der Klinik fiir Augenheilkunde des Universititsklini-
kums Freiburg laufende Forschungsprojekt dient der besseren Friiher-
kennung von retinalen Himangioblastomen bei Patienten mit von der
von Hippel-Lindau (VHL)-Krankheit. Hierbei zielt ein Arm des Pro-
jektes darauf ab, zu priifen, ob Triger spezieller Mutationstypen des
VHL-Gens ein erhohtes Risiko fir die Entwicklung retinaler Himan-
gioblastome tragen und damit von einem engmaschigeren Kontrollin-
tervall Im Rahmen der Mitgliederversammlung haben wir zwei neue
Mitglieder in den Wissenschaftlichen Beirat unseres Vereins gewihlt.
Der Wissenschaftliche Beirat besteht aus Menschen, die nicht nur tiber
VHL-Expertise verfiigen, sondern auch tiber ein tiberdurchschnittli-
ches Interesse an uns Betroffenen. Fiir unseren Verein ist der Wissen-
schaftliche Beirat ein auflerordentlich wichtiges Gremium, denn seine
Mitglieder beraten uns in allen VHL-relevanten Belangen und arbei-
ten zusammen mit dem Vorstand an der strategischen Ausrichtung des
Vereins. Wir freuen uns sehr dariiber, dass wir Herrn Prof. Dr. Andreas
H. Mahnken und Herrn Prof. Dr. Viktor Griinwald fiir eine Mitarbeit

gewinnen konnten!

Herr Prof. Dr. Andreas H. Mahnken hat seit 2012 den Lehrstuhl fiir
Radiologie an der Philipps Universitit Marburg inne und ist Direktor
der Klinik fir Diagnostische und Interventionelle Radiologie am Uni-
versititsklinikum Marburg.

Herr Prof. Dr. Viktor Griinwald ist am Universititsklinikum Essen
Professor fiir Interdisziplinire Urogenitale (GU) Onkologie mit dem
Schwerpunkt Medizinische Onkologie. Seine Forschungsschwerpunk-
te liegen in den Bereichen uroonkologischer Tumoren, Weichteilsarko-
me und Kopf-Hals-Krebs mit einem speziellen Schwerpunkt auf der
akademischen Arzneimittelentwicklung und der Erforschung von Im-
muntherapien.
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Prof: Dr. Andreas H. Mahnken  Prof: Dr. Viktor Griinwald

Um noch ein bisschen mehr {iber die beiden zu erfahren, haben sie uns
zwel Fragen zu threm Lebenslauf und ihrer Motivation beantwortet:

Herr Prof. Mahnken, wollen Sie uns kurz erzihlen, wie Ihr bisheri-
ger medizinischer Weg verlaufen ist?

Prof. Mahnken: Nach Abschluss meines Medizinstudiums an der
Universitit Bonn im Jahr 1997 war ich zuniichst als Assistenzarzt in
der Chirurgie und Urologie titig, bevor ich meine Ausbildung zum
Facharzt fiir Radiologie am Universititsklinikum Aachen absolvierte.
Nach erfolgreicher Facharztpriifung im Jahr 2003 habilitierte ich mich
im Jahr 2004 fir das Fach Radiologie und wurde im Jahr 2008 zum
auflerplanmifigen Professor fiir Radiologie ernannt. Weiterhin gradu-
ierte ich 2006 mit einem MBA im Bereich ,Healthcare Management*
und 2010 mit einem Master in ,Medical Education®. Mein klinischer
Fokus liegt im Bereich der interventionellen Therapie mit einem be-
sonderen Fokus auf der Diagnostik und Therapie onkologischer Er-
krankungen.

Und wie war das bei Ihnen, Herr Prof. Griinwald?

Prof. Griinwald: Ich habe im Jahr 1998 mein Studium an der Medizi-
nischen Hochschule Hannover abgeschlossen, danach wurde ich an
derselben Einrichtung zum Privatdozenten und anschliefend zum
Professor fir Himatologie und Onkologie berufen. Seit 2018 bin ich
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Inhaber einer Professur fir interdisziplinire Uroonkologie. Ich bin
Mitglied des wissenschaftlichen Beirats fiir eine Reihe von nationalen
und internationalen Symposien und Kongressen und habe verschiede-
ne Arbeitsgruppen in wissenschaftlichen Organisationen geleitet. Dar-
tiber hinaus bin ich Teil des Vorstands der Arbeitsgemeinschaft Inter-
nistische Onkologie (AIO).

Warum wollen Sie sich im Wissenschaftlichen Beirat unseres Ver-
eins engagieren?

Prof. Mahnken: Die VHL-Erkrankung liegt mir besonders am Her-
zen, denn als seltene Erkrankung (,orphan disease®) erfordert es be-
sonderes Engagement seitens der Medizin, um Betroffenen mit derar-
tigen Erkrankungen eine optimale Betreuung zukommen zu lassen.
Mit dem besonders komplexen und diagnostisch als auch therapeutisch
herausforderndem VHL-Komplex befasse ich mich seit mehr als 15
Jahren. Durch ein Engagement im wissenschaftlichen Beirat mochte
ich dazu beitragen, die medizinische Versorgung der VHL Erkrankung

in Deutschland weiter zu verbessern.

Prof. Griinwald: Meine spezielle Expertise betrifft die Behandlung
von Urogenitalen Tumoren, mit einem besonderen Fokus auf Nieren-
zellkarzinomen. Mit der aktuellen Entwicklung der medikamentésen
Therapie konnten wir in den letzten 2 Dekaden einen groflen Schritt
tun und die Prognose unserer Patient:innen nachhaltig verbessern. Die
Tumorbehandlung ist insgesamt stark durch die Bediirfnisse von Pati-
ent:innen mit dem charakteristischen Erkrankungsalter in der 6. und 7.
Lebensdekade geprigt. Jiingere Patient:innen haben meist eine andere
Lebenssituation und sind hiufiger mit Krebspridispositionssyndromen
assoziiert. Meine Motivation ist die Verbesserung der Behandlungsrea-
litdt fur Patient:innen mit diesen seltenen Erkrankungen. Die Verbes-
serung der Sichtbarkeit der VHL-Erkrankung und deren spezifische
Handlungs-/Therapieempfehlungen sind mein erklirtes Ziel.
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VHL LANDKARTE

Liebe Vereinsmitglieder,

wir méchte Euch auf eine Umfrage von Seiten des VHL-Vorstands
aufmerksam machen und um Eure Unterstiitzung bitten. Mit Hilfe
Eurer Angaben soll eine VHL-Landkarte entstehen aus der hervor-
geht, wo im Bundesgebiet unsere Vereinsmitglieder ihre Screenings /
Operationen / Behandlungen durchfiihren lassen und auch auflerhalb
der VHL-Zentren verlissliche VHL- Spezialisten zu finden sind. Zu
diesem Zweck wurde ein Online-Fragebogen entwickelt. Wir bitten
um eine rege Teilnahme!!

Die Ergebnisse veroffentlichen wir im nichsten Rundbrief und auf
unserer Homepage.

Hier geht’s direkt zur Umfrage:
https://www.umfrageonline.com/s/wyvxe9k

Leser des gedruckten Rundbriefs konnen die Web-Adresse in ihrem

Browser eingeben.
Vielen Dank fiir Eure Unterstiitzung

und Eure Beteiligung!
Euer Vorstand
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UNSER INSTAGRAM-ACCOUNT

von Birte Schulze

Mit rund einer Milliarde aktiver Nutzer*innen gehort In-

stagram aktuell zu den wohl einflussreichsten sozialen

Plattformen weltweit. Dort ist fast alles vertreten: Privat-

personen, Influencer*innen, Firmen und sogar Haustiere

haben eigene Profile — warum dann nicht auch wir, der

Verein VHL? Andere Linder machen bereits vor, dass
man als Verein auch dieses Medium nutzen kann, um diverse Ziele zu
erreichen: sei es Spenden zu sammeln, den Bekanntheitsgrad der Erkran-
kung zu steigern oder dort eine Community aufzubauen.

So ist also im Sommer 2021 die Idee dazu entstanden, die Onlineprisenz
des Vereins zu verstirken. Kurzerhand habe ich Kontakt zu Louisa Mer-
scher aufgenommen, um abzukliren, auf welche Art und Weise und in
welchem Mafle ein Instagram-Auftritt umgesetzt werden kénnte. Ge-
meinsam haben wir eine grobe Richtlinie und einen Fahrplan erarbeitet,
mit dem der Vereinsvorstand gliicklicherweise direkt einverstanden war.
Auch das Erscheinungsbild gefiel auf Anhieb, da es sich dem neuen op-
tischen Auftritt des Vereins der neuen Website gut anpasst. Somit wurde
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https://www.umfrageonline.com/s/wyvxe9k

aus der Idee ein konkret geplantes Vorhaben, welches dann auch ziigig
umgesetzt wurde: im September fiel der Startschuss fiir unseren Instag-
ram-Account. Unter @vhl_germany sind wir dort nun erreichbar.

Im Vordergrund steht hier ein lockeres Auftreten gegeniiber einer jiinge-
ren Zielgruppe und Menschen, die méglicherweise tiber dieses Medium
zum ersten Mal mit VHL in Kontakt kommen. Es soll allgemein tber
VHL aufgeklirt werden und mogliche Angste genommen werden, sei es
bei Betroffenen, Angehérigen oder Nicht-Betroffenen. Hauptsichlich
werden Inhalte aus dem Rundbrief oder Neuigkeiten des Vereins geteilt,
auch Spendenaufrufe oder Informationen zu Spendenveranstaltungen
werden tiber diesen Kanal gestreut. Zudem wird es zahlreiche kurzgefass-
te Fakten tiber das Krankheitsbild, die VHL-Zentren oder Forschungs-
vorhaben geben. Durch den Zusammenschluss von Instagram und Face-
book kénnen nun auch zwei Fliegen mit einer Klappe geschlagen werden
und ganz einfach Inhalte auf beiden Medien gleichzeitig geteilt werden,
was eine noch grofiere Menge an Menschen online erreichen kann. Auch
personlichere Themen sind ein grofler Wunsch bei der Inhaltsplanung
— wenn du also deine Geschichte mit der Welt teilen méchtest, melde
dich gern und hilf anderen dabei, Mut zu machen und laut zu werden!
#vhlawareness

BELZUTIFAN - EINE NEUE WIRKSTOFF-
KLASSE IN DER TUMORTHERAPIE

von Prof. Dr. Viktor Griinwald,
Uniwversititsklinikum Essen

Fiir die VHL-assoziierten Tumoren existierte bisher keine spezifische
medikamentdse Behandlung. die Basis zur medikamentdsen Therapie
bei der von Hippel-Lindau Erkrankung ist die Inaktivierung von HIF
durch das von Hippel-Lindau Protein (pVHL). Die Hypoxie-indu-
zierte-Faktoren (HIF) steuern den Sauerstoffgehalt der Zelle. Funktio-
nell leitet HIF im Falle eines Sauerstoffmangels Gegenregulationen
der Zelle ein, wie zum Beispiel die Gefifineubildung zur besseren Sau-
erstoffversorgung. Die Entdeckung dieses zelluldren Prinzips hat 2019
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zur Verleihung des Nobelpreises fir Medizin gefiihrt. Ziel einer medi-
kamentdsen Therapie ist die Tumorkontrolle.

Belzutifan ist die erste Substanz einer neuen Medikamentenklasse, die
HIF 2-alpha hemmt. Durch die Interaktion von pVHL und HIF bie-
tet Belzutifan eine medikamentose Therapie bei VHL-assoziierten
Malignomen. Aktuelle Daten zeigen die prinzipielle Wirksamkeit die-
ses medikamentdsen Prinzips. Bei VHL-assoziierten Nierenzellkarzi-
nomen konnte in einer Phase II Studie die hohe Gesamtansprechrate
von 36% (95% Confidence Interval [CI] = 24%—49%) und einer Tu-
morschrumpfung in 92% der Fille bestitigt werden . Ermutigend ist
die mediane Ansprechdauer fiir Belzutifan. Nach 69 Wochen wurde
der Median noch nicht erreicht. Das heif3t, dass wir noch nicht genau
wissen, wie lange die Tumorkontrolle durch das Medikament aufrecht
erhalten werden kann. Die ersten klinischen Zeichen sprechen aber fiir
eine langfristige Aktivitit der Substanz. Hier wird noch eine weitere
Nachbeobachtung benétigt. Da in diese Studie auch Patient:innen mit
anderen VHL-assoziierten Tumoren eingeschlossen werden konnten,
konnte auch bei diesen anderen Tumoren ein Ansprechen nachgewie-
sen werden. 24 Patient:innen hatten ein Himangioblastom des ZNS
und 12 einen pankreatischen Neuroendokrinen Tumor. Ein objekti-
vierbares Ansprechen dieser Lisionen konnte in 32% bzw. 80% beob-
achtet werden und unterstreichen den Einsatz dieser Substanz bei Tu-
moren, die nicht sofort operiert werden missen.

Toxizititen treten unter Belzutifan hiufig auf, therapieassoziierte
schwere Nebenwirkungen finden sich allerdings nur in 9,8% der Pati-
ent:innen, was in 3,3% zu einem Therapieabbruch fiihrte. Blutarmut,
Fatigue und Kopfschmerzen sind die hiufigsten Nebenwirkungen. Ins-
gesamt ist die Verabreichung als sicher und durchfithrbar bewertet
worden. Im August 2021 erfolgte dementsprechend die Zulassung in
den USA durch die amerikanische Gesundheitsbehérde FDA (Food
and Drug Administration). Im Europiischen Raum ist die Therapie
noch nicht verfiigbar. Der Einsatz auflerhalb der USA ist nicht ohne
weiteres moglich und bedarf der Einzelprifung durch den medizini-
schen Dienst. Ob Sie sich fiir eine solche Therapie eignen und wie
Belzutifan eingesetzt werden kann, sollten Sie mit IThrem Behandler
besprechen.
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STUDIE MIT ZELLEN AUS DEM URIN AM
UNIVERSITATSKLINIKUM ERLANGEN

Sehr geehrte Mitglieder des Vereins VHL betroffener Familien e.V.,

wir arbeiten an der Klinik fiir Nierenkrankheiten am Universititsklini-
kum Erlangen. Wir planen im Rahmen einer Studie zur Erforschung
der Nierentumorentstehung bei Patienten mit der von Hippel-Lindau
Erkrankung, Nierenzellen aus dem Urin Betroffener zu isolieren. Wir
haben eine Technik etabliert, die es erlaubt, nicht-invasiv aus dem Urin
lebende Zellen zu isolieren, die bei jedem Menschen normalerweise
darin vorkommen. Wir erhalten diese Zellen dann in Kulturschalen
und untersuchen sie weiter auf Verinderungen im VHL-HIF Signal-
weg. Ziel der Studie ist es, die frithen Verdnderungen in diesen Zellen
besser zu verstehen, die der Funktionsverlust von VHL hervorruft. Wir
erhoffen uns, neben dem besseren Verstindnis auch wichtige Grund-
lagen fiir moglichst frithe Therapieansitze in der Zukunft zu definie-
ren.

Wir wiirden uns iiber Thre Teilnahme und Hilfe sehr freuen. Hierfiir ist
lediglich die Abgabe von etwas frischem Urin in unserer Ambulanz
notwendig. Eine Gewebeentnahme bendtigen wir nicht. Gerne kon-
nen Sie fiir die Urinabgabe einen individuellen Termin mit uns verein-
baren. Sie erhalten natiirlich eine ausfithrliche Aufklirung und die
Ethikkommission in Erlangen hat dem Projekt bereits zugestimmt.

Schon jetzt bedanken wir uns fir Ihr Interesse und stehen bei Riick-
fragen unter den folgenden Kontaktdaten zur Verfigung:

Sebastian Uebel

Assistenzarzt der Medizinischen Klinik 4
Nephrologie und Hypertensiologie
Ulmenweg 18

91054 Erlangen

Tel: 091318539560

E-Mail: Sebastian.Uebel@uk-erlangen.de

P1ZZA UND WEINVERKAUF FUR DIE

von Jan Knabbe

Thorsten Herrmann (Foto links)
hat zusammen mit einem Helfer-
team rund um Jan Knabbe (Foto
rechts) am ersten Novemberwo-
chenende im Weingut Dr. Crusi-
us in Traisen bei Bad Kreuznach
leckere Pizza im Holzbackofen
gebacken. Der Erlos der 400 ver-
kauften Pizzen und der gesamte
Weinumsatz der Veranstaltung
geht an das Forschungsspenden-
konto unseres Vereins.

VHL CHARITY BOWLING WAR EIN
VOLLER ERFOLG

von Jan Knabbe

Das erste VHL Charity Bowling am 21. November 2021 wurde sehr
gut besucht und brachte eine hohe vierstellige Spendensumme ein.
Nachdem das gesamte Event, wegen der Corona Pandemie, von Feb-
ruar auf November verlegt werden musste, wurde die Veranstaltung
auch beim zweiten Anlauf in Miinchen und Géttingen, bedingt durch
hohe COVID-Infektionsraten, abgesagt.

Umso erfreulicher ist es, dass die verbleibenden Austragungsorte Bad
Kreuznach und Miihlheim am Main mit insgesamt rund 100 Teilneh-
mern grofen Zuspruch erhielten.

Es konnten tiber 6.000€ Spenden gesammelt werden, die fiir die VHL
Forschungsférderung eingesetzt werden.

Ermutigt durch den Erfolg, méchten wir das VHL Charity Bowling
als jahrlich wiederkehrende Spendenveranstaltung an maéglichst vielen
Standorten in Deutschland etablieren.

19



So kommen wir unserem Ziel, die VHL Forschung kontinuierlich mit
Hilfe von Ausschreibungen, die mit je 25.000€ dotiert sind, zu férdern,
ein grofles Stiick niher.

Wir freuen uns auf nichstes Jahr und méchten Euch schon jetzt dazu
aufrufen, beim nichsten Mal mitzumachen oder sogar einen eigenen
Standort zu organisieren.

DAS LEBENSHAUS - PATIENTENTAGE
AM 5. UND 6. NOVEMBER 2021

von Dagmar Rath

Das Lebenshaus ist die Organisation fiir Patientinnen und Patienten mit
Nierenkrebs. Und da der am hiufigsten vorkommende Nierenkrebs das
auch bei uns VHL-Betroffenen vorkommende Nierenzellkarzinom ist,
verfiigt Das Lebenshaus auch tber fiir uns absolut relevante Expertise.
Auf diese habe ich auch schon sehr erfolgreich zuriickgreifen kénnen, als
wir vor einiger Zeit eine Anfrage einer VHL-Betroffenen mit metasta-
siertem Nierenzellkarzinom erhalten haben, die Fragen zu ihrer medika-
mentdsen Therapie hatte — ein Thema, von dem ich absolut keine Ah-
nung habe, ganz im Gegenteil zum Lebenshaus. Hier konnte der
Betroffenen schnell, unkompliziert und kompetent weitergeholfen wer-

20

den — eine erste erfolgreiche Zusammenarbeit unserer beiden Vereine
und ein erster Schritt hin zu einer langfristigen Vernetzung. Und da man
ja immer etwas lernen kann, wenn man iiber den eigenen Tellerrand hi-
nausschaut, habe ich die Gelegenheit wahrgenommen, an den diesjéihri-
gen virtuellen Patiententagen — der Informationsveranstaltung des Le-
benshauses — teilzunehmen.

Die Veranstaltung begann am Samstag um 13 Uhr mit einem Vortrag
eines Nephrologen zum Thema ,Leben mit einer Niere — Was muss
ich beachten? Wie schone ich die verbleibende Niere?”. Dieser beton-
te insbesondere die Wichtigkeit einer interdisziplindren Behandlung
von Nierenkrebsbetroffenen unter Hinzuziehung eines Nephrologen,
weil dies zu einer deutlichen Verbesserung des Krankheitsverlaufs bei-
trigt. Der zweite Vortrag beschiiftigte sich mit dem Thema ,Kérper-
liche Aktivitit Sport trotz Krebs? Wie sieht die aktuelle Studienlage
aus?“. Hier berichtete ein Sportmediziner sehr anschaulich tiber den
positiven Effekt korperlicher Belastung auf die Lebenserwartung und
die Verringerung von Nebenwirkungen und damit die Verbesserung
der Lebenssituation von Menschen mit einer Krebserkrankung. Als
kleinen Ausflug vom eigentlichen Thema stellte er auch eine aktuelle
Studie vor, die sich mit den Risikofaktoren fiir einen schweren Verlauf
einer Coronainfektion befasste: Bewegungsmangel gehért auch dazu.
Dann gab es einen fiir mich sehr aufschlussreichen Programmpunkt,
den ,Kaffeetalk: Erfahrungsaustausch untereinander in Kleingrup-
pen®. Hier wurden wir von der Moderatorin automatisch und per Zu-
fall in Kleingruppen in separate virtuelle Riume aufgeteilt, wo wir
eine halbe Stunde die Moglichkeit bekamen, uns auszutauschen. Nach
anfinglichen Startschwierigkeiten kam es in meiner Gruppe dann
doch zu einem fiir mich deshalb so spannenden Austausch, weil dort
eigentlich tber genau das gleiche diskutiert wurde, wie bei uns, nim-
lich dass es unumginglich ist, gut informiert und Experte fiir seine
Erkrankung zu sein. Das hat mich insofern tiberrascht, als dass Nie-
renkrebs zwar eine verhiltnismifig seltene Krebsart ist, aber doch
etwa 25.000 Neuerkrankungen pro Jahr auftreten. Hier hitte ich
schon erwartet, dass an den Kliniken und bei den niedergelassenen
onkologischen Praxen ausreichend Expertise vorhanden wire. Dies
scheint aber nicht der Fall zu sein.
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Der letzte Vortrag hatte das Thema , Tumororthopidie — Die Behand-
lung des metastasierten Nierenzellkarzinoms aus Sicht der Tumorortho-
pidie“. Aha. Was auch immer , Tumororthopidie“ sein mag. So richtig
Lust hatte ich auf diesen Vortrag nicht, aber ich bin sehr froh, dass ich
nicht vorher ausgestiegen bin, denn er war — wider Erwarten — richtig
spannend. Tumororthopiden sind diejenigen, die man konsultieren soll-
te, wenn sich Metastasen in den Knochen finden. Um diese zu behan-
deln, gibt es verschiedene Moglichkeiten, unter anderem die chirurgische
Entfernung, am besten durch einen Tumororthopiden. Uber die Vor-
und Nachteile, Alternativen und erginzende Verfahren sowie die ver-
schiedenen Vorgehensweisen der chirurgischen Entfernung, hat der Re-
terent sehr anschaulich und kurzweilig vorgetragen.

Zum Abschluss des ersten Tages konnten die Teilnehmenden den Re-
ferenten dann noch in drei verschiedenen Riumen eine halbe Stunde
lang Fragen stellen.

Der zweite Tag begann mit der Mitgliederversammlung des Lebenshau-
ses, an die sich unmittelbar der Vortrag von Prof. Griinwald anschloss.
Prof. Griinwald ist bereits seit vielen Jahren Mitglied des Wissenschaft-
lichen Beirats des Lebenshauses und im Oktober auch in unseren Wis-
senschaftlichen Beirat gewihlt worden. Er trug zum Thema ,Den Tu-
mor behandeln: Therapieoptionen bei Nierenkrebs — Welche
medikamentdsen Therapien gibt es? vor. Schwerpunkt seiner Ausfiih-
rungen waren die Vor- und Nachteile einer Tabletten- oder Immunthe-
rapie sowie einer Kombination beider Therapien. Den Abschluss der
Patiententage bildete der Vortrag , Komplementirmedizin Was kann ich
zusitzlich tun? Was hilft bei Nebenwirkungen?“, von dem ich als wich-
tigste Information mitgenommen habe, dass man als Betroffener einer
Krebserkrankung insbesondere wihrend einer akuten Behandlungsphase
niemals unabgestimmt naturheilkundliche Priparate zu sich nehmen
sollte, da auch diese Wechselwirkungen mit den medizinisch verordne-
ten Medikamenten oder Behandlungsmethoden verursachen und damit
im schlimmsten Fall die Heilung negativ beeinflussen kénnen.

Alles in allem fand ich es sehr spannend, mal an einer Informations-

veranstaltung einer anderen Selbsthilfeorganisation teilzunehmen und
danke dem Lebenshaus sehr fiir diese Moglichkeit!
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INFORMATIONEN DER BAG SELBSTHILFE

“INFORMATIONEN DER BAG SELBSTHILFE _
"AB SOFORT SIND AUCH VIDEOSUND
~PODCASTS IN DER SELBSTHILFE-APP

AB SOFORT SIND AUCH VIDEOS UND
PODCASTS IN DER SELBSTHILFE-APP
WWW.SELBSTHILFE.APP DER
BAG-SELBSTHILFE ABRUFBAR

Diisseldorf, 29.07.2021. Mit der Selbsthilfe-

App bietet die BAG SELBSTHILFE seit An-

tang des Jahres einen digitalen und nach Indika-

tionen aufgeschlisselten Zugang zu den Ange-

boten der 120 Mitgliedsorganisationen und un-

terstiitzt damit sowohl die Organisationen als auch chronisch kranke
und behinderte Menschen. Ab sofort sind in der App auch interes-
sante und spannende Erklirvideos zur gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe und zur Arbeit der BAG SELBSTHILFE sowie der Selbsthil-
fe-Podcast abrufbar.

,2Mit Erklirvideos nutzen wir die Méglichkeit beispielsweise auch
Menschen mit Migrationshin-tergrund zu erreichen, ihnen das Prin-
zip sowie den Mehrwert der Selbsthilfe barrierefrei na-hezubringen.
Mit den Podcasts kénnen wir spannende Themen aus dem individu-
ellen Blick-winkel unserer Gesprichspartner prisentieren und so In-
teressierte in die Lebenswelten von Betroffenen hautnah eintauchen
lassen, erklirt Dr. Martin Danner, Bundesgeschiftsfithrer der BAG
SELBSTHILFE.

Neben dem Riickblick auf die verbandliche und politische Arbeit der
BAG SELBSTHILFE im Jahr 2020 sind hier auch die allgemeine
Selbstdarstellung der Landesarbeitsgemeinschaften/Landesvereini-
gungen und der Mitgliedsverbinde abrufbar. Die App steht unter
der Adresse ,www.selbsthilfe.app“ zur Verfiigung.



Die Umsetzung der App als Responsive Web App bedeutet, dass sich
diese wie eine normale mobile App verhilt, aber den zusitzlichen
Vorteil hat, dass man die Informationen auch als Homepage, bzw.
Desktop-Version aufrufen kann. Somit ist keine Installation der App
auf einem mobilen Endgeriit iiber einen App-Store notwendig. Auch
Updates werden dadurch unnétig, da die Anwendung immer die ak-
tuellen Daten bereitstellt.

Die Anwendung wird direkt auf dem Server der BAG SELBSTHILFE
gehostet. Damit wird um-fassender Datenschutz gewihrleistet.

Burga Torges

Referatsleitung Presse- und Offentlichkeitsarbeit BAG SELBSTHILFE e.V.

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit

Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehirigen

TEILNAHME AM SOCIAL MEDIA

VERNETZUNGSTREFFEN DER
BAG SELBSTHILFE

von Louisa Merscher

Am 29. Oktober fand ein online-Austausch und
Fortbildungsangebot der BAG Selbsthilfe statt. Unter dem Namen
»oocial Media Vernetzungstreffen® gab es fiir Selbsthilfegruppen nicht
nur die Moglichkeit, sich untereinander auszutauschen, sondern auch
an 2 kurzen Vor-trigen teilzunehmen, die sich mit dem Potenzial von
Sozialen Medien fiir die Selbsthilfe und der allgemeinen Entwicklung
von “Social Media Trends™ beschiftigten.

Im Zuge unseres neu eingerichteten Instagram Accounts (vhl_germa-
ny) empfand ich dieses Angebot als sehr ansprechend und entschied
mich kurzerhand daran teilzunehmen. Bereits bei dem kurzen Begrii-
Bungswort erfuhr ich, dass die BAG Selbsthilfe mehrere solcher Ver-
anstaltungen anbietet, die sich mit dem Auftreten von Selbsthilfegrup-
pen auf verschiedenen Social Media Plattformen beschiftigt. Im Fokus
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steht da natirlich besonders die Vernetzung untereinander, um eine
moglichst grofle Reichweite und méglichst viele Follower zu erzielen.
Das grofle Potenzial der Social Media Plattformen besteht dabei darin,
Informationsquellen zur Verfligung zu haben, Austauschmdéglichkeiten
zu bieten, den inklusiven Gedanken voranzutreiben und vielerlei unter-
schiedlichste Barrieren fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen abzu-
bauen. Die BAG Selbsthilfe befasst sich dabei in besonderem Maf3e mit
der Frage wie wir dies GEMEINSAM schaften. Dieser Gedanke der
Gemeinsamkeit ist meiner Meinung nach in zweierlei Hinsicht unheim-
lich unterstiitzenswert: auf der einen Seite profitieren die Menschen
selbst davon, sich zu vernetzen und so ein Gemeinschaftsgefiihl entwi-
ckeln zu kénnen, andererseits bekommen wir als Betroffene nur durch
eine entsprechend grofle Gemeinschaft die Moglichkeit positive Verin-
derungen fiir unser Leben und unsere Gesellschaft herbeizufiihren.

Nach der Vorstellung besonders zweier neuen Instagram-Tools (In-
stagram-Live und das Benennen von Co-Autoren um die eigene
Reichweite zu vergrofern) stellte ein extern hinzugezogener Webdesi-
gner die Social Media Trends der nichsten Zeit vor: besonders beliebt
bleiben kurze Lehrvideos (genannt ,reels“ oder auch ,tictocs®), die he-
runtergebrochene und niederschwellige Impulse geben und somit tiber
ein hohes Suchtpotenzial verfiigen.

Die BAG Selbsthilfe lidt alle aktiven InflouencerInnen ein, sich fiir
einen Beitrag, ein kurzes Reel oder auch ein Instagram Live-Interview
mit ihr zusammenzuschlieffen und so verschiedene seltene Erkrankun-
gen vorzustellen oder z.B. iiber Mythen und Fakten der Erkrankung
aufzukliren. Wer aus unserem Verein daran Interesse hat, kann sich
gerne bei mir melden (L. merscher@hippel-lindau.de). Es gibt auch eine
Facebook-Gruppe der BAG, in der regelmifig Vernetzungstreffen
stattfinden, in denen man die gegenseitigen Social Media Inhalte teilt
und weiterverbreitet.

In jedem Fall war diese Veranstaltung sehr lehrreich und ich werde mich
mit unserer Instagram-Vertreterin Birte Schulze zusammensetzen und
austauschen, um auch unseren Instagram Account weiterhin professio-
nell und up-to-date zu halten. Der Ausblick, dass der Kon-zern Face-
book den Plan hat ein Metaversum zu werden, in dem alle Menschen die
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Maoglichkeit haben tiber eine virtuelle Identitit zu verfigen, bestitigte
mich umso mehr in dem Gedanken, dass es auch fiir Selbsthilfegruppen
viele Vorteile haben kann und wird online vertreten zu sein.

DIE BAG SELBSTHILFE UND DAS: =
PROJEKTTEAM VON ,,WAS HAB ICH?

LADEN ZUM LUNCHTALK AM
7. DEZEMBER VON 12 UHR BIS 13 UHR EIN

Sehr geehrte Damen und Herren,

liebe Kolleginnen und Kollegen,

in bisherigen BARCAMPS und in Newslettern haben wir tber das
Projekt ,Was hab‘ ich? informiert. Einige Verbinde haben sich bereits
am Projekt beteiligt, indem sie uns anonymisierte Befundberichte zur
Verfiigung gestellt haben. Diese werden von einem Arzteteam unseres
Projektpartners in leicht und allgemein verstindliche Informationen
iibersetzt und anschaulich aufbereitet. Das Team von ,,Was hab‘ ich?“
stellt uns bei diesem Lunchtalk erste Ergebnisse vor und gibt uns einen
Einblick in die eigens fiir das Projekt erstellte Website. Diese Informa-
tionen, die auf der Website zur Verfiigung stehen, sollen zukiinftig die
Arbeit in der Selbsthilfe erleichtern.

Das Team von ,Was hab‘ ich? steht Thnen fiir Fragen und Feedback
beim Lunchtalk zur Verfigung.

Der Lunchtalk findet tiber die Videokonferenzplattform Zoom statt.
Der Link hierzu wird am 6. Dezember versendet.

Bitte melden Sie sich bei Interesse unter der Mailadresse
sarah.louven@bag-selbsthilfe.de bis zum 25. November an.
Wir freuen uns auf Sie!
Mit freundlichen Griifen
Sarah Louven
Projektmitarbeiterin

AKTUELLES AUS DEM VEREIN
UNSERE HOMEPAGE - WANN PLATZT

von Jenny Golz

Ich habe dieses Jahr zum Geburtstag eine Amaryllis geschenkt be-
kommen - so eine wunderschone Zimmerpflanze, die durch ihre
wunderschénen Bliiten besticht. In den ersten Tagen bei mir ist sie
zunichst extrem in die Hohe geschossen — von ihren schénen Bliiten
war noch nichts sichtbar. Seit ein paar Tagen platzt die erste Knospe
und es zeigen sich so langsam vier Bliten. Wenn ich sie grad so be-
trachte, muss ich an unsere Homepage denken...

Auch sie wuchs lange im Verborgenen. Durch die vielen Entschei-
dungen war jedoch schnell klar, dass das kein unscheinbares Pflinz-
chen wird. Mit jeder Designentscheidung wurde die Knospe dicker
und ich gespannter wie am Ende alles aussehen wird. Jetzt haben wir
Designfreeze — d.h. alle Entscheidungen zum Aussehen und zur
Struktur unserer Homepage sind erstmal getroffen und die Program-
miererin arbeitet fleiflig an der Realisierung. In ein paar Wochen —
oder wenn ihr diesen Rundbrief lest, sehe ich schon erste Ergebnisse
der Programmierung und werde mit der inhaltlichen Befiillung der
Seiten beginnen. Die Knospe platzt und unsere Homepage schilt
sich langsam aus ihrem Schutz.

Und dann kommt der grofle Tag, an dem die Seite so richtig online
geht, sich also unsere Bliite so richtig stolz prisentieren wird und
dann strahlt. Das wird ein Tag zum Feiern! Wenn ich an diesen Tag
denke, wird mir aber doch ein ganz klein wenig mulmig. Es ist im-
merhin meine erste Amaryllis.
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FUR ANRUFER KOSTENFREIE

RUFNUMMER ZUM VORSTAND:
0800/22 8 12 00

Durch unsere Vernetzung mit anderen Selbsthilfegruppen hatten wir
tiber deren Angebot von 0800-Telefonnummern erfahren und darauf-
hin dessen Nutzen fiir unseren eigenen Verein hinterfragt. Nachdem
der Vorstand dieses Angebot auch fiir den Verein VHL als sinnvoll er-
achtet hat, wurde Anfang August unter 0800/22 8 12 00 eine fiir den
Anrufer kostenfreie Rufnummer freigeschaltet. Somit ist mit dieser
unabhingigen Nummer auch bei eventuellem Wechsel im Vorstand
dauerhaft dessen telefonische Erreichbarkeit fiir Anrufer kostenfrei ge-
wihrleistet.

Die Wahl der Rufnummer entstand aus den jeweiligen Positionen der
Buchstaben VHL im Alphabet, (V=22, H=8, L=12) aufgefiillt mit
zweimal Null auf die erforderliche Linge. Mit diesem leicht zu mer-
kenden Hintergrund kann man sich die Nummer jederzeit ableiten.
Aufgrund unserer ehrenamtlichen Titigkeit kann leider nach wie vor
keine persénliche Anrufannahme garantiert werden, sondern lediglich
ein Riickruf nach Aufnahme auf den Anrufbeantworter. Der Ansage-
text wurde von Louisa Merscher gesprochen, eine Mitteilung erhalten
derzeit Dagmar Rath und Martin Herker per eMail, wenn neue Auf-
zeichnungen gespeichert worden sind und stimmen sich in Bezug auf
die Bearbeitung des Anrufs ab.

Im Gegensatz zu Anrufen auf einem eigenen Telefon, erhalten wir tiber
Anrufe, bei welchen keine Nachricht nach dem Signalton aufgenom-
men wird, keine Mitteilung, diese bleiben fiir uns somit unsichtbar und
kénnen nicht beantwortet werden!

Die Telefonnummer, von welcher aus angerufen und ein Text aufge-
nommen wurde, wird zwar in der eMail angezeigt, jedoch nicht bei
alten Telefonanschliissen oder solchen mit unterdriickten Telefonnum-
mern, daher bitten wir grundsitzlich um Angabe der Telefonnummer,
unter welcher zurtickgerufen werden soll.

Wir hoffen, mit diesem Angebot unsere Erreichbarkeit zu erleichtern!
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MITGLIEDSBEITRAGE 2022

Mitte Januar werden die Mitgliedsbeitrige fir das Jahr 2022 bei allen
Mitgliedern, die dem Lastschriftverfahren zugestimmt haben, abge-
bucht.

Anderungen von Bankverbindungen sollten uns daher spitestens Ende
Dezember 2021 vorliegen. Gebiihren, die uns von den Banken fir nicht
eingeloste Lastschriften in Rechnung gestellt werden (z.B. bei erlosche-
nen Konten) miissen wir an die Zahlungspflichtigen weitergeben.
Durch die SEPA-Einfiihrung ist es uns weiterhin méglich, Mitglieds-
beitrige aus dem Euro-Raum gebiihrenfrei per Lastschrift einzuziehen.
Mitglieder, die dies wiinschen, melden sich bitte bei Frauke Riedesel.

Wir méchten alle Mitglieder, die ihre Mitgliedsbeitrige selbst tiber-
weisen bitten, dies bis spitestens zum 31.03.2022 zu tun.

Die Bankverbindung lautet:

IBAN: DE24 2664 0049 0579 9788 00

BIC: COBADEFEXXX.

SPENDENBESCHEINIGUNGEN 2021

Ende Januar werden die Spendenbescheinigungen fiir das vergangene
Jahr verschickt. Das Finanzamt akzeptiert erstmals ab diesem Finanz-
jahr bei Spenden — dazu zihlt auch der Mitgliedsbeitrag — bis zu einer
Hohe von 300,- Euro den vereinfachten Nachweis tiber den Kontoaus-
zug oder den Bareinzahlungsbeleg

Fir Spenden tber PayPal geniigt mittlerweile ein Kontoauszug des
PayPal-Kontos, auf dem der Kontoinhaber und dessen E-Mail-Adres-
se angegeben sind, sowie ein Nachweis iiber die Transaktionsdetails der

Spende.

Sollte jemand fir einen Betrag unter 300,- Euro dennoch eine Spen-
denbescheinigung benétigen, melde er sich bitte bei unserer Schatz-
meisterin Frauke Riedesel, die dann eine Spendenbescheinigung er-
stellt.
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| TERMINE 2022 ___

11.-12. Februar
05. Mirz

02. April

30. April

04. Mai

02. Juli

22.-23. Oktober

03.-05. November

10:00-12:00 Uhr

10:30-14:00 Uhr

11:30-14:00 Uhr

10:30-14:00 Uhr

11:30-14:00 Uhr

Vorstandssitzung in Freiburg
Digitales Treffen

Regionales Treffen in Stuttgart
Regionales Treffen in Miinchen
Regionales Treffen in Erlangen
Regionales Treffen in Freiburg
Mitgliederversammlung und
Informationsveranstaltung in

Rostock

Symposium in Toronto

DER VEREIN WUNSCHT
FROHE FESTTAGE UND EINEN

GUTEN START INS JAHR 2022!

. *




VORSTANDSMITGLIEDER UND

IHRE ZUSTANDIGKEIT

Vorsitzende Dagmar Rath
insbesondere zustindig fiir die allgemeine Organisation

und die Veranstaltungen
E-Mail: d.rath@hippel-lindau.de

Stellvertretender Vorsitzender Martin Herker
insbesondere zustindig fir die Mitgliederverwaltung
E-Mail: m.herker@hippel-lindau.de

Schatzmeisterin Frauke Riedesel

insbesondere zustindig fir die Finanzen
E-Mail: f.riedesel@hippel-lindau.de

Beisitzerin Melanie Giinther
insbesondere zustindig fiir die jungen Erwachsenen
E-Mail: m.guenther@hippel-lindau.de

Beisitzerin Louisa Merscher
insbesondere zustindig fiir den Rundbrief
E-Mail: L. merscher@hippel-lindau.de
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ITGLIEDER DES

WISSENSCHAFTLICHEN BEIRATES

Prof. Dr. Hiltrud Brauch

Dr. Margarete Fischer-Bosch Institut fiir Klinische Pharmakologie
Auerbachstrafle 112 « D-70376 Stuttgart

Tel.: 0711-81013705 * Fax: 0711-859295

E-Mail: hiltrud.brauch@ikp-stuttgart.de

Prof. Dr. Jochen Decker

SYNLAB Medizinisches Versorgungszentrum Humangenetik
Freiburg GmbH

Heinrich-von-Stephan-Strafle 5 * D-79100 Freiburg
Tel.: 0761-8964540

E-Mail: JDecker@humangenetik-freiburg.de

Prof. Dr. Sven Gliisker

Hegau-Bodensee-Klinikum Singen

Virchowstrafle 10 * D-78224 Singen (Hohentwiel)
E-Mail: s.glaesker@neurochirurgie-bodenseeland.de

Prof. Dr. med. Dr. h.c. mult. Hartmut P.H. Neumann
Universititsklinikum Freiburg, Medizinische Universititsklinik
Hugstetter Strafle 55 * D-79106 Freiburg

Sonnhalde 76 * D-79104 Freiburg

E-Mail: hartmut.neumann@uniklinik-freiburg.de

Prof. Dr. Walter Stummer

Universititsklinikum Miinster, Klinik fiir Neurochirurgie
Albert-Schweitzer-Campus 1 * D-48149 Miinster
Tel.: +49 251 / 8347472

E-Mail: walter.stummer@ukmuenster.de
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ZENTREN ZUR KONTROLLUNTERSUCHUNG

Freiburg im Breisgau
In Freiburg wird das Kontrolluntersuchungsprogramm in der Regel an
einem Tag angeboten und erfolgt dort pristationir.

Universititsklinikum Freiburg, Klinik fiir Innere Medizin IV, Neph-
rologie und Allgemeinmedizin
Hugstetter Strafle 55 * 79106 Freiburg

Koordinator:  Herr Berisha
0761 270-34560
gani.berisha@uniklinik-freiburg.de

Miinster
In Miinster wird das Kontrolluntersuchungsprogramm in der Regel an
einem Tag angeboten und erfolgt dort ambulant.

Universititsklinikum Miinster, Klinik fiir Neurochirurgie
Albert-Schweitzer-Campus 1A * 48149 Minster

Leitung: ~ PD Dr. Holling (stellvertretender Direktor der Klinik)

0251-83-47489
hollingm@ukmuenster.de
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Singen
In Singen wird das Kontrolluntersuchungsprogramm ambulant an
zwei Tagen durchgefiihrt.

Hegau-Bodensee-Klinikum Singen
Virchowstrafle 10 « D-78224 Singen (Hohentwiel)

Leitung:  Prof. Dr. Glisker
s.glaesker@neurochirurgie-bodenseeland.de

Rostock

Die Kontrolluntersuchungen werden in der Universititsmedizin Ros-
tock durchgefiihrt, hierfiir ist mit einem 2-3 tigigen stationdren Auf-
enthalt zu rechnen.

Perioperatives Zentrum (POZ)  Schillingallee 35 ¢ 18057 Rostock

Leitung:  Prof. Dr. Freiman
Lt. Oberarzt Priv.-Doz. Dr. Florian Gefiler

Sekretariat: 0381-494-6439
neurochirurgie@med.uni-rostock.de
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Empfehlungen
zur Durchfiihrung der
VHL-Kontrolluntersuchungen

Kontakt:

www.hippel-lindau.de
info@hippel-lindau.de

Im Frithjahr 2021 haben sich Mitglieder des Wissenschaftli-
chen Beirats, die Leitenden der VHL-Zentren sowie weitere
VHL-Experten auf einheitliche Empfehlungen zur Durch-
fithrung 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 Durchfithrung der Kontrolluntersu-
chungen an einem VHL-Zentrum, da diese Rahmenbedingun-
gen dort am ehesten gegeben sind.

ORGAN INTERVALL

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

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

Nieren e ab 15 Jahren

e MRT des Abdomens mit Kontrast-
mittel

e jihrlich, je nach Befund*

Nebennieren ® ab 5 Jahren

® Plasma-Metanephrine

sowie

® ab 15 Jahren

e MR des Abdomens mit Kontrast-
mittel

e jihrlich, je nach Befund*

Bauchspeicheldriise | ® ab 15 Jahren

¢ 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 Verinderungen, 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
Veridnderungen 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.




VEREINSMITGLIEDSCHAFT UNSERE VIER LEITSATZE
5

x Das Krankbeitsbild und der Verlauf konnen
— auch innerhalb einer Familie —
ganz unterschiedlich sein.

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

Durch regelmafSige
Kontrolluntersuchungen werden
auftretende Tumore friihzeitig

oder unter dem Link entdeckt.

http://www.hippel-lindau.de/downloads/Mitgliedsantrag.pdf
unseren Mitgliedsantrag herunter. Schnell ausfiillen und an die im An-
trag genannte Adresse schicken. Je frz‘iber Tumore entdeckt werden, desto

Sobald wir Thren Antrag angenommen haben, erhalten Sie unseren besser sind sie in der R egel behandelbar
Rundbrief, sowie die Einladungen zu unseren regionalen Treffen und '

zur jahrlich stattfindenden Informationsveranstaltung mit vielen inter- ) ) )
essanten Vortrigen und Moglichkeiten zum Austausch mit anderen Eine umfzmg?é‘ZC/?e Kenntnis der Bez‘mﬁ%nen

Mitgliedern. iiber die VHL-Erkrankung ist unerlisslich. \

WIR FREUEN UNS AUF SIE! 4
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Was ist VHL?
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