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IN KURZE VORWEG

Liebe Leserin, lieber Leser,

in dieser Ausgabe mochte ich unsere diesjihrigen Treffen besonders in
den Fokus riicken, denn meine Freude tiber ein neues regionales Treffen
in Hamburg ist grofl. Wihrend unserer letzten Mitgliederversammlung
und Informationsveranstaltung hatten wir euch gebeten, dariiber nach-
zudenken, ob ihr nicht selbst ein Treffen in eurer Region organisieren
mochtet — ein gemeinsames Mittagessen mit Raum fiir Austausch und
personliche Gespriche. Fir Hamburg haben wir nun ein engagiertes
Mitglied gefunden, das diese Aufgabe tibernimmt — dafiir an dieser
Stelle ein herzliches Dankeschon.

Gleichzeitig mochte ich euch auf eine wichtige Neuerung fiir die kom-
mende Mitgliederversammlung und Informationsveranstaltung auf-
merksam machen, die ich bereits im Dezember-Rundbrief angekiin-
digt hatte: Um die Abliufe fir alle Beteiligten zu vereinfachen,
Gbernehmen wir in diesem Jahr erstmals sowohl die Zimmerbuchung
als auch die Abrechnung der anfallenden Tagungs- und Ubernach-
tungskosten. Das bringt einen spiirbaren Vorteil mit sich, denn die Ab-
rechnung mit dem Hotel wird dadurch hoffentlich deutlich unkompli-
zierter, und ihr muisst fir die Veranstaltung kein Bargeld mehr
mitbringen. Alle weiteren Details zu diesem neuen Verfahren findet ihr
weiter hinten im Rundbrief.

So verbleibe ich mit den besten Wiinschen,

Thre und Eure
Dagmar Rath



MITGLIEDERVERSAMMLUNG UND

INFORMATIONSVERANSTALTUNG

09.-11. OKTOBER 2026 IN JENA

Erste Ankindigung zur diesjahrigen Mitgliederver-
sammlung und Informationsveranstaltung vom 09. bis
11. Oktober 2026 in Jena. Tagungsort
ist das Akademiehotel Jena, Am Sta-
dion 1,07749 Jena.

Eine digitale Teilnahme am Samstag
ist moglich. Bitte beachte jedoch, dass
Abstimmungen ausschliefllich vor
Ort in Jena moglich sind.

Programmiibersicht

Freitag, 9. Oktober 2026
Gemeinsames Abendessen im Hotel
von 18:00 bis 19:00 Uhr (Buffet). &
Kosten: 18 Euro pro Person (Getrin-
ke exklusive).

Samstag, 10. Oktober 2026
* Mitgliederversammlung am Vormittag
* Informationsveranstaltung mit Fachvortriagen

Sonntag, 11. Oktober 2026
* Stadtfihrung am Vormittag

Das vollstindige Programm erhaltst Du mit der ofhziellen Einladung

sowie im niachsten Rundbrief.

Organisatorische Hinweise

Um die Abliufe zu vereinfachen, iibernehmen wir in diesem Jahr erst-
mals sowohl die Zimmerbuchung als auch die Abrechnung direkt tiber
den Verein. Du musst hierfiir kein Bargeld mitbringen. Wir erwarten
dadurch eine deutlich unkompliziertere Abwicklung mit dem Hotel.



Anmeldung

Bitte melde Dich per E-Mail bei d.rath@hippel-lindau.de an. Nach
Eingang Deiner Anmeldung erhiltst Du eine Bestitigung mit dem zu
berweisenden Betrag, der Bankverbindung sowie einem Zahlungsziel.
Erst nach Zahlungseingang gilt Deine Anmeldung als verbindlich.

Kosten
Digitale Teilnahme

» Kostenfrei

Teilnahme vor Ort

* Einzelzimmer: 70 Euro/Nacht

*  Doppelzimmer: 80 Euro/Nacht (Es stehen zwei barrierefreie Zim-
mer zur Verfligung.)

* Tagungspauschale Samstag: 15 Euro/Person, enthalten: Tagungs-
getrinke, Kaffeepausen, Mittagessen

* Stadtfithrung Sonntag: 5 Euro/Person Eigenanteil

Kosteniibernahme fiir junge Teilnehmende

Fir Schiiler:innen, Auszubildende und Studierende unter 30 Jahren
(mit giiltigem Nachweis) ibernimmt der Verein:

»  Ubernachtungskosten

* Abendessen am Freitag

* Tagungspauschale

* Eigenanteil fir die Stadtfiihrung

Stornierungsbedingungen

Um Planungssicherheit fiir alle Beteiligten zu gewihrleisten, gelten

folgende Regelungen:
Kostenfreie Stornierung bis 4 Wochen vor Veranstaltungsbeginn
(bis 11. September 2026)

* 50 % Stornogebiihr bei Stornierung bis 14 Tage vor Beginn (12.—
25. September 2026)

* 80 % Stornogebiihr bei Stornierung ab 14 Tagen vor Beginn (ab
26. September 2026)

* Bei Krankheit (mit Nachweis) entfillt die Stornogebiihr voll-
stindig



Diese Regelungen orientieren
sich an den tublichen Standards
und ermoglichen eine faire und
transparente Abwicklung.

Erforderliche Angaben fiir Dei-
ne verbindliche Anmeldung

Eine ﬁbertragung der An-
meldung auf eine andere Per-
son ist jederzeit moglich

Vor- und Zuname aller teil-
nehmenden Personen

(EZ/DZ) sowie gewiinschte
Ubernachtungsdauer (1 oder2 oy
Nichte) 6 N ;
Anzahl der Teilnehmenden am Abendessen am Freltag

Anzahl der Teilnehmenden an der Stadtfithrung am Sonntag
Nachweis bei Kostentibernahme: Schiilerausweis (ab 15 Jahren),
Ausbildungsvertrag oder Immatrikulationsbescheinigung

Anmeldeschluss

Teilnahme vor Ort: 21. August 2026
Digitale Teilnahme: 02. Oktober 2026

Wir freuen uns tiber Deine Anmeldung.



REGIONALE TREFFEN IM FRUHJAHR 2026

REGIONALES TREFFEN IN MUNCHEN: 09. MAI

Wir treffen uns am Samstag, den 09. Mai 2026 ab 12 Uhr wieder zu
einem gemeinsamen Mittagessen in einem Minchner Wirtshaus. Ein
Raum ist noch nicht reserviert: also her mit Euren Vorschligen!

Fragen und Anmeldungen bis zum 01. Mai an:
d.rath@hippel-lindau.de

REGIONALES TREFFEN IN FREIBURG: 09. MAI

Wir treffen uns am Samstag, den 09. Mai 2026 um 12 Uhr zum ge-
meinsamen Mittagessen und/oder Kaffee trinken im Café Hermann
direkt am Freiburger Hauptbahnhof.

Bei schonem Wetter bietet die Dachterrasse eine schone Aussicht auf
die Umgebung, bei Regenwetter treffen wir uns natiirlich innen. Der
personliche Austausch steht dabei im Vordergrund, eventuelle Fragen
und Unsicherheiten kénnen in einem kleinen Rahmen gestellt werden.

Anmeldungen, Fragen und Wiinsche gerne bis zum 01. Mai an:
l.merscher@hippel-lindau.de

REGIONALES TREFFEN IN HAMBURG: 13. JUNI

Moin! Wir treffen uns am 13. Juni 2026 um 11:30 Uhr in zentraler
Lage (gut mit OPNV zu erreichen). Wir starten mit einem entspann-
ten Spaziergang durch die City, genieflen die frische Hamburger Luft
und gehen anschliefend gemeinsam Mittagessen. Alle Details zu Treff-
punkt und Lokal erhaltet ihr nach der Anmeldung.

Anmeldung bis zum 01.05.2026 an: m.guenther@hippel-lindau.de
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REGIONALES TREFFEN IN MAINZ: 21. JUNI

Wir treffen uns Sonntag, den 21. Juni 2026 in einem Mainzer Restau-
rant. Ort und Uhrzeit werden noch zu gegebener Zeit an die
Teilnehmer kommuniziert.

Anmeldungen bis zum 01. Juni an: a.schlemmer@hippel-lindau.de

REGIONALES TREFFEN IN ESSEN
AM SAMSTAG, DEN 7. MARZ 2026

von Marlies Ruwe

Von strahlendem Sonnenschein begleitet, fand unser Treffen dieses
Mal mit 15 Teilnehmern in der Cafeteria des Evangelischen Kranken-
haus Essen-Mitte statt.

Frauke Riedesel ibernahm gegen kurz nach 10 Uhr die Begriflung
und Leitung der diesjihrigen regionalen Veranstaltung und tbergab
dann das Wort an Herrn Dr. Alesina, den Direktor und Nachfolger von
Herrn Prof. Dr. Walz (der im Februar seinen 70. Geburtstag feierte und
inzwischen offiziell in den Ruhestand verabschiedet wurde).

Er berichtete u. a. Gber die vor Ort praktizierte Nebennierenchirurgie,
den seit vielen Jahren tblichen Verzicht auf eine medikamentése Vor-
behandlung mit Alpha-Blockern und die Anzahl der jéhrlichen Ope-
rationen von z. B. Phiochromozytomen, Nebennierentumore usw.
Nach einer Zusammenfassung zweier Publikationen aus den Jahren
2024 und 2025 (u. a. der Analyse von Langzeitergebnissen in Bezug auf
Voll- und Teilentfernung von Nebenniere/n) ging er auf Rickfragen
der Teilnehmer ein und begleitete uns abschliefend zum Fotoshooting.
Nach einer fir uns kostenlosen Erbensuppe in der Mittagspause be-
richtete Frauke dann iiber weitere Termine/Aktionen des Vereins (Mit-
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gliederversammlung vom 9.-11.10.2026 in Jena, Treffen der Jungen
Erwachsenen vom 29.-31. Mai in Madrid, eine angedachte Umfrage
zur Belzutifanversorgung sowie dem fiir den 16.05.2026 geplanten Ak-
tionstag bzgl. des 100jihrigen Jubilium zur 1. VHL-Publikation). Es
folgte ein sehr reger und herzlicher Austausch der Teilnehmer unter-
einander. Das Treffen endete dann um 14 Uhr.
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UNIVERSITATSKLINIKUM ULM

Anfang Oktober ist Frau PD Dr. med. Mona Laible, Oberirztin in
der Neurologie des Universititsklinikums Ulm, an unseren Verein
herangetreten und hat ihr Interesse bekundet, bei sich eine struktu-
rierte VHL-Vorsorge anzubieten. Uber diese Anfrage waren wir
mehr als begeistert und ein paar Mails und ein Telefonat spiter ha-
ben wir nunmehr ein neues ,,Zuhause“ in Ulm!

Aber wer ist das jetzt eigentlich, diese Frau Dr. Laible und wie sol-
len die Kontrollen bei ihr ablaufen? Klar, dass ich gerne mehr wis-
sen wollte, weshalb ich sie gefragt habe, ob sie mir ein paar Fragen
fur unseren Rundbrief beantworten wiirde, wozu sie sich zu meiner
groflen Freude auch gleich bereit erkldrt hat:

INTERVIEW MIT PD DR. MONA LAIBLE -
LEITERIN DES VHL-ZENTRUMS IN ULM

Dagmar Rath: Frau Dr. Laible, wie kam es dazu, dass Sie ein VHL-
Zentrum bei sich aufbauen wollen?

Mona Laible: Ausgelost durch die Zuweisung, Vorstellung und Be-
handlung eines Patienten mit VHL wurde mir bewusst, dass im
Raum Ulm bis dahin kein entsprechendes Angebot fiir VHL Pa-
tienten existierte. Innerhalb unserer neuroonkologischen Sprech-
stunde und aus der stationdren Versorgung wiesen sich immer mehr
Patienten fir eine Behandlung tber unsere Spezialsprechstunde
aus. Mir wurde bewusst, dass wir im Ulm eine so gute Infrastruktur
vorhalten, dass wir ein substantielles Angebot fiir VHL-Patienten
darlegen konnen.

Dagmar Rath: Bitte stellen Sie sich jetzt folgende Situation vor: An

Ihrer Klinik findet ein Treffen von VHL-Betroffenen statt, die Sie
alle kennenlernen wollen. Was wiirden Sie ihnen sagen?
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Mona Laible: Ich wiirde Thnen darlegen, dass ich primir als Neuro-
login und Neuroonkologin auf die Erkrankung blicke, dabei offen
tur die Beratung mit anderen Fachdisziplinen in der Hinsicht bin.
Zudem habe ich grofles Interesse an einer tberregionalen Vernet-
zung. Mit den heutigen erweiterten Therapiemdglichkeiten bin ich
davon iberzeugt, dass Fritherkennungsuntersuchungen von Tumo-
ren im Rahmen eines strukturierten Programmes eine noch groflere
Bedeutung zukommen koénnte, um langfristige Behinderung zu
vermeiden. Daher mochte ich insbesondere auch Patienten nach
einer erstmaligen Diagnose ermuntern, sich an einem qualifizierten
Fachzentrum vorzustellen.

Dagmar Rath: Sie sind Neuroonkologin. Warum haben Sie sich ge-
rade fiir diese fachliche Ausrichtung entschieden?

Mona Laible: Primir habe ich mich fir die Fachrichtung der
Neurologie entschieden, da mich die Vielseitigkeit und Komplexi-
tit des zentralen und peripheren Nervensystems bereits seit dem
Studium fasziniert hat. Wahrend meiner Facharztausbildung konn-
te ich mich dann am Universititsklinikum Heidelberg im neuroon-
kologischen Bereich speziell ausbilden lassen. Ich finde den Uber-
lappungsbereich zwischen Neurologie und Onkologie sehr
spannend, insbesondere was innovative neue Therapieansitze an-
geht in diesem dynamischen Gebiet.

Dagmar Rath: Wir sind immer noch bei dem VHL-Treffen und
Ihrem ,Vorstellungsgesprich®. Die Betroffenen wollen gerne mehr
iiber den Menschen im Arztkittel erfahren. Wer sind Sie, was macht
Sie aus?

Mona Laible: Da ich langjihrig in einem Querschnittbereich der
Neurologie und Onkologie arbeite, fihle ich mich in einem multi-
disziplindren fachlichen Umfeld sehr wohl. Meine Auffassung mei-
ner drztlichen Titigkeit ist, den Menschen in den Mittelpunkt zu
stellen, nichts anderes.

Dagmar Rath: Wie wird das Screening bei Ihnen ablaufen?
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Mona Laible: Im Rahmen einer Erstvorstellung werden die bishe-
rigen Befunde aufgenommen und besprochen. Individuell notwen-
dige Facharztexpertise wird hinzugezogen, wenn nétig. Nach einem
lokal entwickelten VHL-Untersuchungsprotokoll kénnen am Obe-
ren Eselsberg MRT-Untersuchungen geplant werden. Diese um-
fassen in einer Sitzung die Untersuchung von Kopf, Thorax und
Abdomen. Hinzu kommt, dass an der Augenklinik der Universitit
Ulm ein Versorgungs- und Forschungsschwerpunkt fiir angeborene
und erworbene vaskulire Netzhauterkrankungen besteht, zu denen
die VHL-Erkrankung ebenfalls gehort. Die dortigen Kollegen sind
sehr erfahrene mit VHL gut vertraute spezialisierte Kollegen, mit
denen eine enge Kooperation besteht. Regelhaft werden unsere Pa-
tienten dort ebenfalls untersucht.

Dagmar Rath: Und zum Schluss wiirde ich noch gerne wissen, ob
wir schon jetzt zu Ihnen kommen konnen oder brauchen Sie noch
ein wenig Zeit fiir die Organisation?

Mona Laible: Aktuell konnen wir neue Patienten mit VHL in unse-
rer Ambulanz annehmen. Die Bedingungen fiir eine qualifizierte
fachdrztliche Einschitzung und Behandlung sind durch unsere
Kollegen der Augenheilkunde, Herr Professor Dr. Wolf und den
Oberarzt, Herrn Dr. Kilani, in hervorragender Weise gegeben. Wei-
terhin konnten wir mit Herrn Professor Dr. Dr. Sollmann, dem
arztlichen Leiter des Positronenemissionstomografie (PET)-MRT
am Universititsklinikum Ulm, Oberer Eselsberg, einen sehr erfah-
renen und innovativen Kollegen der (Neuro-) Radiologie fiir die
strukturierte Untersuchung von VHL-Patienten gewinnen. Im
Rahmen wochentlicher Tumorboards und zusitzlich bei Bedarf be-
steht ein sehr enger Kontakt mit unseren Kollegen der Neurochir-
urgie, der Abteilung von Herrn Professor Wirtz am Bezirkskran-
kenhaus Giinzburg und der Universititsklinik in Ulm. Dartber
hinaus verfiigen wir tiber eine Zusammenarbeit mit den Kollegin-
nen und Kollegen der Endokrinologie, Nephrologie und Urologie,
welche Beratungen bei Bedarf anbieten.

Dagmar Rath: Frau Dr. Laible, ich danke Ihnen ganz herzlich fiir
die Beantwortung meiner Fragen!

13



Und hier nun noch die Kontaktdaten:

Privatdozentin Dr. med. Mona Laible

Oberirztin

Fachirztin fiir Neurologie

Zusatzbezeichnungen Palliativmedizin, Geriatrie

Neurologische Klinik des Universititsklinikum Ulm, Campus Nord
Oberer Eselsberg 45

89081 Ulm

Man kann sich melden unter Email:
Ambulanz.Neurologie@uniklinik-ulm.de

oder Tel. Nr. 0731-177-5720

NEUERUNGEN FUR VHL-PATIENTEN IM

Von R.Miiller/D. Tigges

Prof. Roman-Ulrich Miiller, der bislang das Zentrum fir Seltene Nie-
renerkrankungen und das VHL-Zentrum an der Uniklinik in K6ln ge-
leitet hat, ist zum 1.1.2026 als Direktor der Klinik fiir Nephrologie ans
Universititsklinikum Diisseldorf gewechselt. Einer der ersten Schritte
am neuen Standort ist die Griindung eines lokalen Zentrums fir Sel-
tene Nierenerkrankungen in Disseldorf, so dass auch hier optimale
Strukturen fir die Betreuung von Patienten mit VHL-Syndrom ent-
stehen. In NRW entsteht damit kontinuierlich eines der grofiten Netz-
werke zur Betreuung von Menschen mit seltenen Nierenerkrankungen.
Kontaktpersonen in Disseldorf: Roman-Ulrich Miiller, Polina Tod-
orova, nephro@med.uni-duesseldorf.de

Am VHL-Zentrum in Kéln wird Jan Degenhardt, der bereits beim
Mitgliedertreften in Minster den Vortrag zur Behandlung mit Belzu-
tifan hielt, erster Ansprechpartner. Die Kontaktdaten bleiben dort be-
stehen und kénnen hinten in unserer Liste der VHL-Screening-Zen-
tren nachgelesen werden.
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NEUE LEITUNG DER CHIRURGISCHEN

Herr Prof. Walz hat im Februar die Leitung der Chirurgischen Klinik im
Huyssens-Stift niedergelegt und ist in den Ruhestand getreten. Wir
mochten diese Gelegenheit nutzen, um Herrn Prof. Walz unseren gro-
Ben Dank und unsere Anerkennung fiir seine herausragende Arbeit und
sein langjihriges Engagement im Huyssens-Stift auszudriicken. Er hat
tber viele Jahre hinweg die endokrine Chirurgie mafigeblich geprigt und
eine hervorragende Grundlage geschaffen, auf der seine Nachfolger heu-
te weiter aufbauen konnen. Fur uns VHL-Betroffene war er ein hervor-
ragender und innovativer Operateur, der sich mit groflem Engagement
fir unsere Interessen eingesetzt hat. Fir seinen Ruhestand wiinschen wir

ihm Alles Gute!

Gerne moéchten wir seinen Nachfolger, Herrn PD Dr. Pier Francesco
Alesina, kurz vorstellen:

PD Dr. med. Pier Francesco Alesina ist Facharzt fiir Chirurgie und Spe-
zielle Viszeralchirurgie mit besonderer Spezialisierung auf minimalinva-
sive, endokrine uund onkologische Chirurgie. Seit Oktober 2024 ist er
Direktor der Klinik fir Chirurgie und des Zentrums fiir Minimal Inva-
sive Chirurgie an den Kliniken Essen-Mitte (Huyssens-Stift). Seine
drztliche Laufbahn begann Dr. Alesina bereits im Jahr 2005 an den Kli-
niken Essen-Mitte. Nach seiner Facharztausbildung iibernahm er dort
verschiedene leitende Funktionen, unter anderem als Oberarzt und spa-
ter als leitender Oberarzt. Zusitzlich koordinierte er mehrere zertifizier-
te onkologische Zentren, darunter das Darmzentrum sowie das Viszeral-
onkologische Zentrum der Kliniken Essen-Mitte. Von 2020 bis 2022
war er Direktor der Klinik fir Chirurgie und Onkologische Chirurgie
am Gemelli Molise in Italien, einem Lehrkrankenhaus der Universita
Cattolica del Sacro Cuore in Rom. Anschlieflend leitete er bis 2024 als
Chefarzt die Klinik fiir Endokrine Chirurgie am Helios Universitatskli-
nikum Wuppertal. Im Jahr 2024 habilitierte er sich an der Universitit
Witten-Herdecke im Fach Chirurgie. Ein besonderer Schwerpunkt sei-
ner klinischen und wissenschaftlichen Arbeit liegt auf der Behandlung
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von Erkrankungen der Nebenniere,
der Schilddriise und der Nebenschild-
driisen sowie auf minimalinvasiven
Operationsverfahren. Dr. Alesina hat
bereits tiber 1000 Operationen an der
Nebenniere selbst durchgefiihrt und
viele weitere Eingriffe wihrend seiner
langjihrigen Titigkeit an den Klini-
ken Essen-Mitte assistiert und beglei-
tet. Seine wissenschaftliche Arbeit
umfasst zahlreiche internationale Pu-
blikationen mit mehreren tausend
wissenschaftlichen Zitierungen.
Heute fiihrt Dr. Alesina gemeinsam mit seinem Team die traditionsrei-
che chirurgische Klinik im Huyssens-Stift weiter und setzt sich daftir ein,
moderne, schonende Operationsverfahren mit einer patientenorientier-
ten Betreuung zu verbinden.

Wir wiinschen Hern PD Dr. Alesina alles Gute fiir seine neue Aufgabe
und freuen uns auf eine gute Zusammenarbeit mit ihm.

In einem unserer nichsten Rundbriefe wird er neue Ergebnisse wissen-
schaftlicher Arbeiten zum Thema Nebenniere bzw. Phiochromozytom
fir uns vorstellen und diese in einer einfachen und patientengerechten
Form prisentieren.

100 JAHRE VHL FORSCHUNG

In diesem Jahre feiern wir das 100-jdhrige Jubildum der ersten bahn-
brechenden Verdffentlichung zum VHL-Syndrom. Im Jahre 1926
wurden aus dem pathologisch anatomischen Institut der koniglichen
Universitit zu Lund die ,,Studien Gber Kleinhirncysten. Bau, Pathoge-
nese und Beziehungen zur Angiomatosis retinae als Doktorarbeit von
Arvid Lindau (1892-1958) veréffentlicht. In unserer patientenorien-
tierten Krankheitsbeschreibung schreiben wir dazu: ,Hierbei machte er
die entscheidende Beobachtung: Lindau fiel auf, dass ein bestimmter

von Daniel Tigges
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S3 VHL

®¥4% LESEARCH

+10Q.,

Typ der von ihm untersuchten Kleinhirnzysten (ndmlich zystische Ha-
mangioblastome) hiufig gemeinsam mit den von [Eugen] von Hippel
beschriebenen Netzhauttumoren auftraten. Auch das Auftreten von

Bauchtumoren wird erwihnt. Dies war die eigentliche Entdeckung von
VHL als Tumorsyndrom.*

Die internationale VHL-Gemeinschaft (angefiihrt von der US-ame-
rikanischen VHL Alliance) mochte dieses Jubilium mit einem Ak-
tionstag am 16. Mai 2026 begehen. An diesem Tage, gerne aber auch in
Tagen davor, ist die VHL-Gemeinschaft aufgerufen, Aufmerksamkeit
fir die VHL-Erkrankung zu erzeugen. Das Ziel ist, iber Social Media
Kanile weltweite Aktionen mit Fotos zu veroffentlichen.

Viele unserer Regionaltreffen in Deutschland finden schon in den
nichsten Wochen statt bzw. manche wurden bereits durchgefihrt, so
dass wir auch Bilder dieser Zusammenkiinfte fiir Social Media zur Ver-
figung stellen mochten — wenn das in Eurem Sinne ist. Thematisiert
dabei gerne die Zahl 100. Wir werden nachtriglich das Logo digital
einfligen, sodass ein stimmiger Post entsteht. Die Bilder dirft ihr dann
an unsere Social Media Beauftragte Birte senden:
b.schulze@hippel-lindau.de

Ein weiterer Vorschlag ist, direkt am 16. Mai 2026 einen Spaziergang
iiber 100 Minuten im Sinne dieser Aktion zu machen und mit Fotos zu
dokumentieren. Sprecht uns gerne an, wenn wir hier unterstiitzen kén-
nen.
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OFFENE VORSTANDSSITZUNG MIT DEN
MITGLIEDERN ZUR ERNEUERUNG DES
VEREINSNAMENS SOWIE AUSWAHL
EINES PASSENDEN SLOGANS

von Martin Herker

Am 14. Januar 2026 fand um 19 Uhr ein vorab angekiindigtes Web-
meeting des Vorstands unter Beteiligung interessierter Mitglieder statt.
Aufer den fiinf Vorstandsmitgliedern brachten zusitzlich ca. 10 Ver-
einsmitglieder ihre Ideen und Meinungen in die Diskussion mit ein.
Motivation fiir diese Aktion ist der Wunsch, Struktur und Zielgruppe
mit dem Vereinsnamen verstindlich zum Ausdruck zu bringen und mit
einem passenden Slogan zu verstirken.

Die Titigkeit der Selbsthilfegruppe in ganz Deutschland, Osterreich
sowie der Schweiz, der Einschluss von Familien als auch Einzelperso-
nen und zuletzt der Zugang fiir alle Interessierten und Wohlgesinnten
unabhingig von einer eigenen VHL-Erkrankung sollten mit dem Na-
men abgedeckt sein. Es wurden dabei zusitzlich versucht, sowohl der
Situation von neu mit VHL konfrontierten Personen als auch der Er-
wartung ,alter Hasen gerecht zu werden.

Fir den Slogan kamen folgende Vorschlige:
*  Voller Hoffnung leben
*  Vertrauenswiirdig, hilfreich, lebensfroh
*  Gemeinsam, Vernetzt, Stark
* Vorsorge, Orientierung, Nihe
* Erfahrung teilen, Riickhalt finden
* Informiert, Vernetzt, Engagiert
* Gemeinsam, Stark, Informiert
* Informiert, Gemeinsam, Stark

Fir den Vereinsnamen kamen folgende Vorschlige:
* VHL Gemeinschaft e.V.
* VHL Familiennetzwerk
e Team VHL e.V.
+ VHL (von Hippel-Lindau) e.V. Bundesverband

18



*  Bundesverband VHL (von Hippel-Lindau) e.V.
* VHL Deutschland / Germany

*  Von Hippel-Lindau (VHL) Netzwerk e.V.

+ VHL ,von Hippel-Lindau“ Netzwerk e.V.

* VHL -von Hippel-Lindau- Netzwerk e.V.

Die unterschiedlichen Vorschlige wurden konstruktiv diskutiert, in
Bezug auf die Zielsetzung hinterfragt und mit in Frage kommenden
Slogans auf Stimmigkeit abgeglichen.

Zuletzt fand die Abstimmung statt, wobei sich klare Favoriten fanden.
Als geplanter Vereinsname wurde einer der Vorschlige unverindert
tbernommen, der gewihlte Slogan wurde gegeniiber dem urspriingli-
chen Vorschlag geringfigig angepasst.

Der geplante neue Vereinsname wird gemif} der Satzung bei der Mit-
gliederversammlung 2026 den stimmberechtigten anwesenden Mit-
gliedern zur Abstimmung prisentiert. Nach Annahme muss der neue
Vereinsname noch notariell bestitigt werden zur Anderung im Ver-
einsregister.

Die Adresse der Homepage sowie das relativ junge Logo kénnen un-
verdndert beibehalten werden, die kritisch hinterfragten Kosten dieser
Aktion beschrinken sich auf Aktualisierung der Homepage, Gebiihren
fir Notar sowie Vereinsregister. Neu erstellte Printmedien werden mit
dem ggf. aktualisierten Vereinsnamen erstellt, die bereits vorhandenen
Flyer und PKB miissen vor Nachdruck entsprechend aktualisiert wer-
den.

Die gewihlten Vorschlige werden erstmalig bei der Mitgliederver-
sammlung und im darauf folgenden Rundbrief veroffentlicht. Es lohnt
sich also dieses Jahr besonders, in Prisenz oder wenigstens digital an
dieser zentralen Veranstaltung des Vereins teilzunehmen!

Herzlichen Dank fiir die konstruktiven und kritischen Beitrige der
Mitglieder, von Eurer Teilnahme lebt der Verein.
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VORSTANDSSITZUNG VOM
06.03.-07.03.2026 IN FRANKFURT

von Melanie Giinther

Auch in diesem Jahr haben wir uns in Prisenz in Frankfurt getroffen.
Fur uns ist der personliche Austausch, neben den wichtigen VHL-The-
men, wichtig.

Freitag treffen wir uns in der Lobby des Intercity Hotels um in Ruhe
anzukommen, ein Getrink zu nehmen, ins Gesprich zu kommen und
fihren die Gespriche dann bei einem Abendessen weiter. Da uns das
persische Restaurant, das wir im November beim Treffen der Zentren-
leitenden kennen gelernt haben, so gut gefallen, waren wir erneut dort.
Samstag stand dann Arbeiten von 9 — 15.30 Uhr auf dem Programm.
Wie immer waren wir durch unsere Vorsitzende gut vorbereitet mit
einer Tagesordnung. Wir haben vieles besprochen, zu dem wir in unse-
ren monatlich stattfindenden Videokonferenzen keine Zeit haben und
doch konnten wir nicht alles bereden, weil auch bei der Vorstandssit-
zung fiir das ein oder andere Thema mehr Zeit benotigt wird.

Wir haben auch unseren beiden Miittern Anja und Louisa gedankt, die
sich fir die Vorstandsarbeit engagieren, neben der Carearbeit, die sie zu
Leisten haben. Louisa hat in diesem Jahr digital teilgenommen und ist
aus diesem Grund nicht auf dem Foto.

i A
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NEUES VON DER BAG-SELBSTHILFE

HANDLUNGSHILFE ZUM THEMA
,,ARBEITEN MIT CHRONISCHER

|

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Kolleginnen und Kollegen,
gerne mochten wir Sie auf diesem Weg tiber die Veréftentlichung unse-
rer Handlungshilfe zum Thema ,Arbeiten mit chronischer Erkrankung*
informieren. Sie finden diese im Anhang als PDF sowie — aufbereitet als
Website — unter folgendem Link: https://arbeiten-jaodernein.de

Ziel der Handlungshilfe ist es, sowohl Mitarbeitenden mit chronischer
Erkrankung als auch Unternehmen Orientierung und praktische Tipps
rund um das Thema ,Arbeiten mit chronischer Erkrankung® zu geben.
Im Vordergrund steht der teilweise schwierige Abwigungsprozess
JHeute arbeiten — Ja oder Nein?, vor dem Mitarbeitende mit chroni-
scher Erkrankung hiufig stehen.

Nihere Informationen finden Sie im Folgenden.

Die Inhalte der Handlungshilfe in Kiirze
Die Handlungshilfe ist in folgende Kapitel unterteilt:

Unter ,Gut zu wissen!“ finden Sie Zahlen, Daten und Fakten zu chro-
nischen Erkrankungen, zu Behinderung und Schwerbehinderung so-
wie eine Einfiihrung in das Thema Prisentismus, das Arbeiten trotz
Krankheitsgefiihl. Dartiber hinaus bieten Erfahrungsberichte Good
Practice-Beispiele aus dem Arbeitsalltag von Mitarbeitenden mit chro-
nischer Erkrankung und von Fihrungskriften.

Unter ,Perspektive Mitarbeitende finden Sie als Mitarbeitende mit
chronischer Erkrankung Informationen und Reflexionsangebote zum

,Fir und Wider®, trotz Krankheitsgefiihl zu arbeiten.

Unter , Perspektive Unternehmen“ finden Sie Impulse fiir Unternehmen
und Fihrungskrifte, fir Kolleg*innen, fir betriebliche Interessenver-
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tretungen und fiir Personaler*innen.

Unter ,Netzwerke“ finden Sie Anlaufstellen fiir Mitarbeitende mit
chronischer Erkrankung und fir Unternehmen. Dartber hinaus finden
Sie als Selbsthilfeverband hier Impulse, wie Sie zum Thema aktiv wer-
den kénnen. Auch kénnen Sie sich zum Projekt ,AmiChro“ informie-
ren.

Hintergrund: Das Projekt ,,AmiChro“

Die Handlungshilfe ist im Rahmen des Projekts ,AmiChro: Heute
Arbeiten - Ja oder Nein? Das Fiir und Wider im Arbeitsalltag von
Menschen mit chronischen Erkrankungen® entstanden — ein Projekt
zur Teilhabe am Arbeitsleben, das die BAG SELBSTHILFE gemein-
sam mit dem Lehrstuhl fiir Arbeit und berufliche Rehabilitation der
Universitit zu Kéln durchfihrt. Geférdert wird das Projekt vom BKK
Dachverband.

Das grundlegende und iibergeordnete Anliegen des Projektes ist es,
den Arbeitsalltag fir Menschen mit chronischen Erkrankungen nach-
haltig zu verbessern. Deswegen wurde in diesem Projekt untersucht,
welche Aspekte es Beschiftigten mit chronischen Erkrankungen er-
leichtern, ihre Erkrankung und ihre beruflichen Verantwortlichkeiten
langfristig gut miteinander vereinbaren zu kénnen und welche Fakto-
ren dies erschweren. Fiir Unternehmen stellt sich zugleich die Frage,
wie sie ihre Mitarbeitenden dabei gut unterstiitzen konnen. Wir stellen
beide Perspektiven dar und geben Orientierung und praktische Tipps.

Dank

An dieser Stelle noch einmal ganz herzlichen Dank an alle, die an un-
serer Online-Umfrage teilgenommen und/oder uns geholfen haben,
diese zu verbreiten — und auch an all diejenigen, die sich dariber hinaus
mit ihrer Expertise und Erfahrung in unser Projekt eingebracht haben!

Sie sind herzlich eingeladen, die Veréffentlichung in Thren Netzwerken
zu verbreiten und fiir Ihre Arbeit zu nutzen.

Mit freundlichen Griiflen
Anna-Sofia Knieling
Projektteam BAG SELBSTHILFE
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Projekt ,Klimawandel und Selbsthilfearbeit®

Projekt ,Gemeinschaft Erleben - Mental gestirkt, selbstwirksam und
klimaresilient durch Selbsthilfe (GEMEINSAM)”

Projekt ,AmiChro - Arbeiten - Ja oder Nein? Das Fiir und

Wider im Arbeitsalltag von Menschen mit chronischen Erkrankun-

«

gen

BAG SELBSTHILFE
Bundesarbeitsgemeinschaft

Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung, chronischer

Erkrankung und ihren Angehoérigen e.V.

Kirchfeldstr. 149
40215 Diisseldorf

AKTUELLES AUS DEM VEREIN

FREUNDLICHE ER!NNERUNG:
MITGLIEDSBEITRAGE 2026

Wir méchten alle Mitglieder, die den Mitgliedsbeitrag selbst tiberwei-
sen, freundlich daran erinnern, dass der jihrliche Mitgliedsbeitrag bis
zum 31. Mirz diesen Jahres zu iberweisen ist.

Die Bankverbindung lautet: DE44 5109 1500 0000 0050 70.

Solltet ihr den Beitrag bereits tiberwiesen haben, betrachtet diese Er-
innerung bitte als gegenstandslos.

Vielen Dank fiir eure Unterstitzung unserer Vereinsarbeit!
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| NACHSTE TERMINE _

09.Mai  Regionales Treffen in Miinchen
09.Mai  Regionales Treffen in Freiburg
28.-30.Mai  Young Adult Treffen in Madrid
13.Juni  Regionales Treffen in Hamburg
21.Juni  Regionales Treffen in Mainz
09.-10.10. MV/IV in Jena

VORSTANDSMITGLIEDER UND IHRE

Vorsitzende Dagmar Rath
E-Mail: d.rath@hippel-lindau.de

Stellvertretender Vorsitzender Martin Herker
E-Mail: m.herker@hippel-lindau.de

Schatzmeisterin Anja Schemmer
E-Mail: a.schlemmer@hippel-lindau.de

Schriftfiithrerin Melanie Giinther
E-Mail: m.guenther@hippel-lindau.de

Beisitzerin Louisa Merscher
E-Mail: L. merscher@hippel-lindau.de

MITGLIEDER DES WISSENSCHAFTLICHEN BEIRATS

Prof. Dr. Nikolaos E. Bechrakis

Universititsklinikum Essen, Direktor der Klinik fiir Augenheilkunde
Hufelandstrasse 55 ¢ D-45147 Essen

Tel.: 0201- 723 3568 * Fax 0201 723 5748

E-Mail: retina@uk-essen.de
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Prof. Dr. Hiltrud Brauch

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

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

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

Prof. Dr. Jochen Decker

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

E-Mail: JDecker@humangenetik-freiburg.de

Prof. Dr. med. Sven Glisker

Chefarzt Sektion Neurochirurgie
Gesundbeitsverbund Landkreis Konstanz
Hegau-Bodensee-Klinikum GmbH
Virchowstr. 10 * D-78224 Singen

Tel: 07731 89-3700

E-Mail: Sven.Glaesker@glkn.de

Prof. Dr. Victor Griinwald
Universititsklinikum Essen, Klinik fiir Urologie
Hufelandstrafle 55 * D-45146 Essen
E-Mail: viktor.gruenwald@uk-essen.de

Univ.-Prof. Dr. med. Andreas H. Mahnken

Institut fiir Diagnostische und Interventionelle Radiologie und Nuklearmedizin
8t. Josef-Hospital, Universititsklinikum der Rubr-Universitit Bochum
Gudrunstrafie 56 * D-44791 Bochum

E-Mail: andreas.mahnken@rub.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 pristationdr.

Universititsklinikum Freiburg, Klinik fir Innere Medizin IV, Nephro-
logie und Allgemeinmedizin
Hugstetter Strafle 55 * 79106 Freiburg

Leitung Frau Dr. Ganner

Koordinator:  Herr Berisha
0761-270 63 031
gani.berisha@uniklinik-freiburg.de

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

VHL-Zentrum UKM Minster, Klinik fiir Neurochirurgie
Albert-Schweitzer-Campus 1A * 48149 Minster

Leitung:  Prof. Dr. Walter Stummer
0251 83-43999
cm-neurochirurgie@ukmuenster.de

Rostock
In Rostock wird das Kontrolluntersuchungsprogramm ambulant an

1-2 Tagen durchgefiihrt.

Perioperatives Zentrum (POZ)
Schillingallee 35 * 18057 Rostock

Leitung:  Prof. Dr. Freiman
neurochirurgie@med.uni-rostock.de
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Singen
In Singen wird das Kontrollprogramm in der Regel an einem Tag
angeboten.

Gesundheitsverbund Landkreis Konstanz gemeinniitzige GmbH
Virchowstrafle 10 * 78224 Singen

Leitung:  Prof. Dr. Sven Glésker
neurochirurgie-si@glkn.de

Kéln
In Kéln kann das Untersuchungsprogramm in der Regel an einem
Tag angeboten werden.

Sprechstunde fir seltene Nierenerkrankungen der Uniklinik K6ln
Klinik IT fiir Innere Medizin
Kerpener Str. 62 « 50937 Koln

Leitung:  Jan Degenhardt
nephrologie-sne@uk-koeln.de
Sekretariat: 0221 — 478 - 3439

| OSTERREICH _

Linz

Details zum Ablauf der Kontrolluntersuchungen in Linz kénnen bei
Terminvergabe abgefragt werden.

Konsiliardienst Innere Medizin und Neuroonkologie
Kepler Universititsklinikum GmbH

Neuromed Campus

Wagner-Jauregg-Weg 15 * 4020 Linz

AUSTRIA

Leitung: Dr. Josef Pichler

+43 (0)5 7680 87 — 25946
josef.pichler@kepleruniklinikum.at
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Empfehlungen
zur Durchfiithrung der
VHL-Kontrolluntersuchungen

Kontakt:

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




Regelmiflige Kontrolluntersuchungen an einem spezialisierten
Zentrum sind fiir Betroffene von grofler Wichtigkeit. Nur so
kénnen medizinische Komplikationen durch das Tumorwachs-
tum frithzeitig erkannt und nach Moglichkeit verhindert werden.

Da immer wieder neue Tumoren entstehen konnen, muss der
richtige Zeitpunkt fiir eine Operation gut abgewogen werden.

Im Friihjahr 2021 haben sich Mitglieder des Wissenschaftlichen
Beirats, die Leitenden der VHL-Zentren sowie weitere VHL-
Experten auf einheitliche Empfehlungen zur Durchfiihrung der
VHL-Kontrolluntersuchungen verstindigt. Es handelt sich da-
bei um eine allgemeine Rahmenvorgabe, die an die individuellen
Bediirfnisse einzelner Betroffener angepasst werden kann.

ORGAN INTERVALL

Augen * ab5 ]ahren
Fluoreszenzangiographie und
Retmoskople
* jihrlich, je nach Befund*
7ZNS * ab 12 Jahren

* MRT der gesamten Neuroachse
mit Kontrastmittel
* jéhrlich, je nach Befund*

Nieren * ab 15 Jahren
* MRT des Abdomens mit Kontrast-
mittel
* jahrlich, je nach Befund*
Nebennieren * ab 5 Jahren

* Plasma-Metanephrine
* jahrlich, je nach%eﬁmd*

sowie

* ab 15 Jahren

* MRT des Abdomens mit Kontrast-
mittel

jahrlich, je nach Befund*

Bauchspeicheldriise | * ab 15 Jahren
* MRT des Abdomens mit Kontrast-
mittel
* jéhrlich, je nach Befund*
Innenohr NlCht ZWIN, nd ﬂOtWCrldl
gef. BERA%Jntersuchung (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
Verinderungen iiber mehrere Jahre stabil, kann iiber eine Verlingerung des
Untersuchungszeitraums auf zwei Jahre nachgedacht werden. Zeigt sich
hingegen ein deutliches Wachstum, so ist iiber eine Verkiirzung des Unter-
suchungsintervalls nachzudenken.




VEREINSMITGLIEDSCHAFT

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

oder unter dem Link
https://www.hippel-lindau.de/pdf/Mitgliedsantrag_2023_03_06.
pdf

unseren Mitgliedsantrag herunter. Schnell ausfiillen und an die im An-
trag genannte Adresse schicken.

Sobald wir Thren Antrag angenommen haben, erhalten Sie unseren
Rundbrief, sowie die Einladungen zu unseren regionalen Treffen und
zur jahrlich stattfindenden Informationsveranstaltung mit vielen inter-
essanten Vortrdgen und Moglichkeiten zum Austausch mit anderen

Mitgliedern.
WIR FREUEN UNS AUF SIE!

VEREINSADRESSE

Dagmar Rath

Verein VHL (von-Hippel-Lindau) betroffener Familien e. V.
Cincinnatistrafle 59

81549 Miinchen
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| UNSERE LEITSATZE
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\ Das Krankbheitsbild und der Verlauf konnen —
auch innerhalb Deiner Familie —
ganz unterschiedlich sein.

Durch rege/méyfige sz‘rollum‘ersuc/yungen werden
Deine azg”tretenden Tumoren friibzeiti g entdeckt.

Am besten ist es, wenn Du Deine Kontroll-
untersuchungen in spezialisierten VHIL.-Zentren

durchfiibhren lisst.

Je friiher Deine Tumoren erkannt werden, desto

besser sind sie in der Regel behandelbar.

Es ist wichtig, dass Du tiber die VHL-Erkrankung
sehr gut informiert bist \

b

UNSERE KOSTENLOSE HOTLINE

+49 (0) 800 - 2281200

“



Was ist VHL?
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