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IN KURZE VORWEG

Liebe Leserin, lieber Leser,

Wie eigentlich in jeder Sommer-Ausgabe unseres Rundbriefs liegt es mir
auch in diesem Jahr wieder am Herzen, auf unsere bevorstehende Mitglie-
derversammlung und Informationsveranstaltung aufmerksam zu machen.
In diesem Jahr sind wir in der Universititsstadt Jena — eine Stadt, die
Wissenschaft und Kultur auf besondere Weise verbindet, denn hier lie-
gen moderne Forschungseinrichtungen nur wenige Schritte von histori-
schen Orten wie etwa der Goethe-Gedenkstitte im Botanischen Garten
entfernt. Auch landschaftlich hat Jena mit seiner Lage an der Saale zwi-
schen Muschelkalkhdngen der Ilm-Saale-Platte einiges zu bieten.

Wir hoffen, Euch auch ein ebenso attraktives Programm bieten zu
konnen. Allerdings gestaltet sich die Gewinnung geeigneter Referie-
render erneut schwierig — unter anderem, weil wir bei unserer Planung
die Thiiringer Herbstferien nicht berticksichtigt haben. Daher steht das
konkrete Programm unserer Infoveranstaltung derzeit noch nicht fest.
Dennoch wiirde ich mich sehr freuen, wenn viele von Euch teilneh-
men, denn neben den Vortrigen und der Moglichkeit zum Austausch
mit Fachleuten ist die Veranstaltung vor allem eine wertvolle Gelegen-
heit, miteinander in Kontakt zu kommen und Erfahrungen zu teilen.
Ein besonders schones Beispiel dafiir, wie wichtig solche Veranstaltun-
gen sind, zeigte sich im vergangenen Jahr: Herr Prof. Stummer hatte im
Rahmen unserer Informationsveranstaltung in Minster hautnah mit-
erlebt, wie lang die Wartezeiten fiir Vorsorgetermine in der Uniklinik
Miinster inzwischen geworden sind. Um Abbhilfe zu schaffen, entwi-
ckelte er die Idee, zusitzlich in Osnabriick ein VHL-Zentrum aufzu-
bauen, wo er ebenfalls Chefarzt der Klinik fir Neurochirurgie ist. Wir
freuen uns sehr, dass ihm dies gelungen ist, und danken ihm ausdriick-
lich fir sein enormes Engagement fiir uns VHL-Betroffene.

In diesem Sinne freue ich mich auf unsere Mitgliederversammlung
und Infoveranstaltung in Jenaund verbleibe mit den besten Wiinschen
bis dahin,
Thre und Eure
Dagmar Rath



MITGLIEDERVERSAMMLUNG UND

INFORMATIONSVERANSTALTUNG VOM
09.-11. OKTOBER 2026 IN JENA CHI

)
Die diesjihrige Mitgliederversammlung und Informa- _ ) ) @ =

tionsveranstaltung findet vom 09. bis 11. Oktober 2026 C’f’-’:& ] 1%;
in Jena statt. Tagungsort ist das Akademiehotel Jena, PR AN

Am Stadion 1, 07749 Jena.

Eine digitale Teilnahme am Samstag ist moglich. Bitte beachte je-
doch, dass Abstimmungen ausschlieflich vor Ort in Jena méglich sind.

Folgender zeitlicher Ablauf ist fiir die Veranstaltung geplant:

Freitag, 09. Oktober 2026
Gemeinsames Abendessen im Hotel von 18:00 bis 19:00 Uhr (Buffet).
Kosten: 18 Euro pro Person (Getrinke exklusive).

Samstag, 10. Oktober 2026

09:00 - 09:30 Uhr  Eintreffen

09:30 - 10:30 Uhr ~ Mitgliederversammlung

10:30 = 11:00 Uhr ~ Kaffeepause

11:00 - 12:00 Uhr  Infoveranstaltung Teil 1

12:00 — 14:00 Uhr ~ Mittagspause

14:00 - 15:00 Uhr  Infoveranstaltung Teil 2

Ab 15:00 Uhr Erfahrungsaustausch bei Kaffee und Kuchen
Abends Ausklingen des Tages in gemiitlicher Runde.

Sonntag, 11. Oktober 2026
Stadtfiihrung am Vormittag

Das vollstindige Programm erhiltst Du mit der offiziellen Einladung.
Geplant sind Vortrige von unserem Wissenschaftlichen Beiratsmit-
glied Prof. Decker, von Dr. Stephanie Naas aus Erlangen, zum Thema
Bauchspeicheldriise und ZNS-Tumoren.



Organisatorische
Hinweise

Um die Abliufe zu vereinfa-
chen, ibernehmen wir in die-
sem Jahr erstmals sowohl die
Zimmerbuchung als auch die
Abrechnung direkt tber den
Verein. Du musst hierfiir kein
Bargeld mitbringen. Wir er-
warten 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 Gberweisenden Betrag, der Bankverbindung sowie einem
Zahlungsziel. Erst nach Zahlungseingang gilt Deine Anmeldung als
verbindlich.

Kosten

Digitale Teilnahme
*  Kostenfrei

Teilnahme vor Ort

* Einzelzimmer: 70 €/Nacht

*  Doppelzimmer: 80 €/Nacht (Es stehen zwei barrierefreie Zimmer
zur Verfligung)

* Tagungspauschale Samstag: 15 €/Person, enthalten: Tagungsge-
trinke, Kaffeepausen, Mittagessen

* Stadtfihrung Sonntag: 5 €/Person Eigenanteil

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



ﬁbernachtungskosten
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 vollstindig
Eine Ubertragung der Anmeldung auf eine andere Person ist jeder-
zeit moglich

Diese Regelungen orientieren sich an den blichen Standards und er-
moglichen eine faire und transparente Abwicklung.

Erforderliche Angaben fiir Deine verbindliche Anmeldung

Vor- und Zuname aller teilnehmenden Personen

Anzahl und Art der Zimmer (EZ/DZ) sowie gewiinschte Uber-
nachtungsdauer (1 oder 2 Nichte)

Anzahl der Teilnehmenden am Abendessen am Freitag

Anzahl der Teilnehmenden an der Stadtfiihrung 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 VHL-TREFFEN

VHL-TREFFEN FREIBURG AM 09.05.
von Sylvia Biibler

|

Beim regionalen VHL Treffen im Original in Koéndringen am
09.05.2026 kamen in kleiner Runde vier Betroffene und der kleine Na-
thanael zusammen. Zwei Teilnehmer nahmen eine lingere Anreise
vom Bodensee auf sich, um dabei zu sein. Uber mehr als zwei Stunden
fand ein reger Austausch zu Themen wie aktuellen Arztberichten, Arz-
ten, dem Medikament Belzutifan, dem personlichen Gesundheitszu-
stand und dem allgemeinen Wohlbefinden statt.

Nachdem ein Teil der Gruppe den Heimweg antrat, blieb der Rest
noch beisammen. Es wurde weiter geplaudert, gelacht und sich weiter
ausgetauscht, sodass der Nachmittag in einer wundervollen, entspann-
ten und sehr angenechmen Atmosphire ausklang.

REGIONALES TREFFEN MUNCHEN VOM 09.05.

von Martin Herker

Bei bestem Wetter trafen wir
uns in erfreulicher Anzahl in
dem angeblich gréfiten Biergar-
ten der Welt in Miinchen zum
Regionaltreffen.

Zu den regelmifigen Teilneh-
mern konnten zusitzlich neue
Gesichter begrufst werden, wel-
che teilweise mit erheblichem
Anreiseweg kamen, um sich zu
ihren personlich wichtigen The-
men auszutauschen.




Nach aktuellen Informationen aus dem Verein, einer kurzen Vorstel-
lungsrunde fiir die neuen Teilnehmer, dem gemeinsamen Mittagessen
und angeregten Gesprichen traten wir unseren jeweiligen Heimweg
an.

Das Kennenlernen und Wiedersehen hat sehr gut getan, wir freuen uns
schon auf das nichste Treffen

REGIONALTREFFEN IN HAMBURG

Moin, zu neunt ha-
ben wir uns am
13.06.26 in Ham-
burg getroften.
Trotz des regneri-
schen Wetters liefd
sich ein Teil der
Gruppe nicht da-
von abhalten mit
einem feucht-froh-
lichen Spaziergang
durch Planten un Blomen zu starten. Auch wenn leider nicht alle daran
teilnehmen konnten, fanden sich spiter alle in einem rustikal-gemdtli-
chen Restaurant am Grofineumarkt zusammen.

Obwohl sich viele von uns zum ersten Mal personlich begegneten, ent-
stand ganz schnell eine offene, herzliche und ungezwungene Atmo-
sphdre. Mit dabei waren sowohl direkt von VHL Betroffene als auch
Angehorige, die den Austausch mit ihren eigenen Erfahrungen, Sicht-
weisen und Geschichten bereicherten.

von Jordis

Natiirlich spielte der Austausch tiber VHL eine grofie Rolle. Doch die
Gespriche gingen weit dariiber hinaus. Es wurde tiber Gartengestal-
tung und Pflanzen, kulinarische Vorlieben, unterschiedlichste Hobbys
bis hin zu Geschenkideen fiir liebe Familienmitglieder geplaudert.
Diese bunte Mischung, die Offenheit und die gute Laune haben uns
gezeigt, dass uns mehr verbindet als die gemeinsame Diagnose.



Wer auch im Norden lebt, von VHL betroffen ist und diese wirklich
nette Gruppe mit seiner Teilnahme bereichern méchte, ist herzlich ein-
geladen, (iiber den Vorstand) Kontakt aufzunehmen. Wir freuen uns
ber jedes neue Gesicht und auf viele weitere schéne Begegnungen.
Anmelden dirft ihr euch dann tber folgende Mailadresse:
m.guenther@hippel-lindau.de

REGIONALES TREFFEN IN MAINZ

von Anja Schlemmer

Dieses Jahr haben wir den heiflen Temperaturen in Mainz getrotzt und
haben unser regionales Treffen bei 36 Grad im Mainzer Volkspark ver-
bracht. In einem kleinen Café haben wir uns mit Getrinken und einem
Eis abgekiihlt. In einer kleinen und sehr angenehmen Runde haben wir
uns neben unserer Erkrankung und deren Umgang, auch tiber Themen
abseits von VHL unterhalten.

Es war wieder ein gelungenes Treffen mit teilweise neuen Gesichtern.
Ich freue mich bereits jetzt auf unser Treffen im nichsten Jahr.

INTERNATIONALES TREFFEN

von Sina Landolt

Vom 28. — 31. Mai fand das 5. internationale Treffen der jungen Er-
wachsenen in Madrid statt. Mit dabei waren 24 Teilnehmer/innen aus
acht europiischen Nationen: Schweiz, Osterreich, Italien, Spanien, den
Niederlanden, Grossbritannien, Polen und Ungarn. Fir viele war es ein
Wiedersehen aber es waren auch neue Gesichter dabei.

Das Treffen begann am Donnerstagabend mit einem gemeinsamen
Kennenlernen. Bei einem leckeren Abendessen konnten wir uns in un-
gezwungener Atmosphire tiber unsere Krankheitsverldufe und andere
aktuelle Themen rund um VHL austauschen.
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Am Freitagvormittag standen Fachvortrige von Arztinnen und Arzten
auf dem Programm. Der erste Vortrag widmete sich dem Thema Kin-
derwunsch und Priimplantationsdiagnostik und bot spannende Ein-
blicke in die Moglichkeiten der modernen Reproduktionsmedizin. Der
nachfolgende Referent sprach tiber die Bedeutung der Genetik in der
heutigen Medizin und zeigte auf, welchen Einfluss genetische Er-
kenntnisse auf Diagnostik und Therapie haben kénnen. Zum Schluss
berichtete eine Neurologin tiber nicht-invasive Therapieméglichkeiten
bei Himangioblastomen und stellte aktuelle Behandlungsansitze vor.
Die Vortrige stieflen auf grofies Interesse und fihrten zu angeregten
Diskussionen unter den Teilnehmenden.

Am Nachmittag haben wir unser Geschick bei einem gemeinsamen Es-
cape Room unter Beweis gestellt. In gemischten internationalen Teams
galt es, Ritsel zu 16sen, Hinweise zu kombinieren und gemeinsam Her-
ausforderungen zu meistern. Diese Aktivitit forderte unseren Zusam-
menhalt und sorgte fir viel Spass und interessante Begegnungen.

Den Abend haben wir zuerst in einem spanischen Restaurant in der
Innenstadt verbracht und anschliessend in einer Bar ausklingen lassen.

Der  Samstagvormittag
stand erneut im Zeichen
des fachlichen Austauschs.
Eine Augenirztin gewihr-
te spannende Einblicke in
die Behandlung von Hi-
mangioblastomen im Auge
und stellte verschiedene
'Therapiemdoglichkeiten vor.
Anschliessend  referierte
ein Neurochirurg iber sei-
ne Erfahrungen in der Be-
handlung von VHL-be-
dingten Tumoren und
erlduterte aktuelle medizi-
nische Ansitze. Besonders
eindriicklich war zudem
der Vortrag eines spani-
schen Medizinstudenten,
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der selbst von der Von-Hippel-Lindau-Erkrankung betroften ist. Er
sprach tiber die lebenslange Vorsorge von VHL-Patientinnen und -Pa-
tienten und schilderte seine personlichen Erfahrungen im Umgang mit
der Krankheit. Die Kombination aus fachlichem Wissen und persén-
lichen Einblicken machte die Prasentationen besonders wertvoll.

Im Anschluss folgte eine Stadtrundfahrt im offenen Sightseeing-Bus.
Dabei konnten zahlreiche Sehenswiirdigkeiten der spanischen Haupt-
stadt besichtigt und interessante Einblicke in die Geschichte und Kul-
tur der Stadt gewonnen werden.

Ein besonderes Highlight war das gemeinsame Abendessen im Res-
taurant «Superchulo». Das farbenfrohe Ambiente sorgte fiir ein ausser-
gewohnliches kulinarisches Erlebnis. Nach dem Abendessen verbrach-
ten wir den restlichen Abend gemeinsam im Hotel, wo bei
verschiedenen Spielen viel gelacht wurde und die internationalen
Freundschaften weiter vertieft werden konnten.

Am Sonntagmorgen endete das Treffen. Die drei Tage in Madrid wa-
ren fur alle Beteiligten eine wertvolle Erfahrung. Neben den fachlichen
Inhalten standen insbesondere die Begegnungen, der Erfahrungsaus-
tausch und das gegenseitige Verstindnis im Mittelpunkt. Wir alle
kehrten mit guten Bekanntschaften und schénen Erinnerungen nach
Hause zurtck.
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ERWEITERUNG DES VHL-ZENTRUMS

Gerne mochten wir Euch heute bekannt geben, dass das VHL-Zen-
trum in Miinster ein zweites Standbein im Klinikum Osnabriick be-
kommt:

Herr Prof. Stummer hatte im Rahmen unserer letztjihrigen Informa-
tionsveranstaltung in Minster hautnah mitbekommen, dass die Warte-
zeiten fur einen Vorsorgetermin in der Uniklinik Minster wegen der
groflen Zufriedenheit der VHL-Betroftenen dort und der damit ver-
bundenen groflen Nachfrage, sehr lang sind. Um hier Abhilfe zu schaf-
fen, hatte er sich tberlegt, ob es nicht méglich ist, auch in Osnabrick
ein VHL-Zentrum zu etablieren, denn auch dort ist er der Chefarzt der
Klinik fir Neurochirurgie im Klinikum Osnabriick.. Wir freuen uns
sehr, dass ihm das gelungen ist und danken ihm ausdriicklich fiir sein
enormes Engagement fiir uns VHL-Betroffene!

Unterstitzt wird er in Osnabriick von Frau Dr. Juliane Schroeteler,
Geschiftsfiihrende Oberirztin in der Klinik fiir Neurochirurgie.

Die VHL-Sprechstunde findet mittwochs von 09.00-13.00 Uhr statt.

Adresse:

MVZ Neurochirurgie Klinikum Osnabriick
am Finkenhiigel 3

49076 Osnabriick

Tel: +49 (0) 541 405 11100

Fax.:+49 (0) 541 405 1119

Email: juliane.schroeteler@klinikum-os.de
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PHAOCHROMOZYTOM - WAS HAT SICH IN

DEN LETZTEN JAHREN VERANDERT?

von Prof. Dr. Pier Francesco Alesina

Patienten mit dem Von-Hippel-Lindau-(VHL)-Syndrom haben ein er-
héhtes Risiko, im Laufe ihres Lebens ein oder mehrere Phiochromozy-
tome zu entwickeln. Diese Tumoren des Nebennierenmarks produzieren
Stresshormone wie Adrenalin und Noradrenalin und konnen unter an-
derem Bluthochdruck, Herzrasen oder Kopfschmerzen verursachen.1 In
den vergangenen drei Jahren wurden mehrere internationale Ubersichts-
arbeiten und Konsensusleitlinien veroffentlicht, die den aktuellen Wis-
sensstand zur Behandlung von Phidochromozytomen zusammenfassen.
Dariiber hinaus sind einige wichtige Arbeiten erschienen, die sich spe-
ziell mit dem Erhalt von Nebennierengewebe und dem Risiko eines er-
neuten Tumorauftretens beschiftigen. Die wichtigste Botschaft lautet:
Die chirurgische Behandlung ist heute stirker auf die individuelle Situa-
tion der Patientinnen und Patienten abgestimmt. Insbesondere bei er-
blichen Erkrankungen wie dem VHL-Syndrom riicken der Erhalt der
Nebennierenfunktion, eine sorgfiltige Operationsplanung und die Be-
handlung in erfahrenen spezialisierten Zentren noch stirker in den Mit-
telpunkt.2,3

Muss immer die ganze Nebenniere entfernt werden?

Nein. Gerade bei Betroftenen mit VHL versuchen erfahrene Chirurgin-
nen und Chirurgen heute moglichst, gesundes Nebennierengewebe zu
erhalten. Diese sogenannte nebennierenerhaltende (cortical-sparing)
Operationkann dazu beitragen, dass die Nebenniere weiterhin lebens-
wichtige Hormone produziert. Dadurch lisst sich haufig vermeiden, dass
nach einer beidseitigen Operation lebenslang Kortison eingenommen
werden muss. Wichtig ist: Studien zeigen, dass dieses organerhaltende
Vorgehen nicht mit einem erhéhten Risiko fiur schwere Komplikationen
oder einer schlechteren Langzeitprognose verbunden ist, wenn die Ope-
ration sorgfaltig ausgewdhlt und in erfahrenen Zentren durchgefihrt
wird. Daher empfehlen aktuelle Ubersichtsarbeiten und Leitlinien, bei
Patientinnen und Patienten mit erblichen Tumorsyndromen wie VHL
eine nebennierenerhaltende Operation immer zu priifen, sofern sie me-
dizinisch sicher méglich ist.3,4



Wie hoch ist das Risiko eines zweiten Tumors?

Bei Patienten mit VHL besteht ein erhohtes Risiko, im Laufe des Le-
bens erneut ein Phiochromozytom zu entwickeln, entweder in der ande-
ren Nebenniere oder nach einer nebennierenerhaltenden Operation im
verbliebenen Nebennierengewebe. Langzeitstudien zeigen, dass nach ei-
ner organerhaltenden Operation bei etwa 1015 % der Patientinnen und
Patienten ein erneuter Tumor im erhaltenen Nebennierenrest auftreten
kann, meist erst viele Jahre nach der ersten Operation.5 Wichtig ist je-
doch: Die meisten dieser Tumoren werden durch die regelmifigen Vor-
sorgeuntersuchungen frith erkannt und kénnen erneut erfolgreich be-
handelt werden. Dem gegeniiber steht der grofie Vorteil, dass viele
Betroftene ihre eigene Nebennierenfunktion behalten und keine lebens-
lange Kortisonersatztherapie bendtigen.

Wann sollte operiert werden und wann kann zunichst beobachtet
werden?

Die Operation ist die einzige Behandlung, mit der ein Phiochromozy-
tom vollstindig entfernt werden kann. Dennoch muss nicht jeder Tumor
sofort operiert werden. Gerade bei Menschen mit VHL wird die Ent-
scheidung individuell getroffen. Dabei spielen mehrere Faktoren eine
Rolle: die Grole des Tumors, die Menge der produzierten Stresshormo-
ne, mogliche Beschwerden, das Wachstum im Verlauf sowie die indivi-
duelle Krankengeschichte.6 Kleine Tumoren, die keine oder nur geringe
Mengen an Stresshormonen produzieren und keine Beschwerden ver-
ursachen, konnen in ausgewihlten Féllen zunichst engmaschig beobach-
tet werden. Zeigt der Tumor jedoch ein deutliches Wachstum, verursacht
Symptome oder produziert vermehrt Stresshormone, wird in der Regel
eine Operation empfohlen. Ziel ist es, Beschwerden und mégliche Kom-
plikationen zu vermeiden und gleichzeitig den optimalen Zeitpunkt fir
eine nebennierenerhaltende Operation nicht zu verpassen. Ist der Tumor
bereits sehr grofs oder nimmt einen Grofiteil der Nebenniere ein, kann
der Erhalt von funktionsfihigem Nebennierengewebe schwieriger oder
nicht mehr méglich sein.6,7 Da Patienten mit VHL im Laufe ihres Le-
bens mehrfach behandelt werden miissen, sollte diese Entscheidung im-
mer gemeinsam mit einem erfahrenen interdisziplindren Team getroffen
werden.
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Wie wird ein Phiochromozytom heute operiert?

Heute kénnen die meisten Phiochromozytome minimalinvasiv operiert
werden. Dabei erfolgt der Eingrift tiber wenige kleine Hautschnitte mit-
hilfe einer Kamera und spezieller Instrumente (Schliissellochchirurgie).
Fur die Patientinnen und Patienten bedeutet dies in der Regel weniger
Schmerzen, kleinere Narben, eine schnellere Erholung und einen kiirze-
ren Krankenhausaufenthalt. Besonders schonend ist dabei der retroper-
itoneoskopische Zugang. Hierbei erfolgt die Operation direkt @ber den
Riicken, sodass der Bauchraum nicht eréffnet werden muss. 7 Auch gré-
fere Phiochromozytome konnen heute in erfahrenen Zentren hiufig
noch minimalinvasiv und, in ausgewihlten Fillen, roboterassistiert ent-
ternt werden. Welche Operationsmethode gewihlt wird, hingt von der
Grofle und Lage des Tumors sowie von den individuellen Gegebenhei-
ten ab. Auch wenn nach einer nebennierenerhaltenden Operation im
Laufe der Jahre erneut, ein Phdochromozytom entsteht, ist in vielen Fil-
len eine erneute minimalinvasive Operation méglich. Voraussetzung sind
eine sorgfiltige Operationsplanung und die Erfahrung des operierenden
Teams. Deshalb empfehlen aktuelle Leitlinien und Ubersichtsarbeiten,
Patientinnen und Patienten mit erblichen Phdochromozytomen mdg-
lichst in spezialisierten Zentren behandeln zu lassen.
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INTERNATIONALES EXPERTENTREFFEN

ZUR ANWENDUNG VON BELZUTIFAN

von Daniel Tigges

Am 15. und 16. Juni 2026 trafen sich internationale Experten an der
Uniklinik Heidelberg, um abgestimmte Empfehlungen und Kommenta-
re zum Einsatz von Belzutifan bei VHL-Patienten zu erarbeiten.
Eingeladen hatte das europdische Referenznetzwerks fur seltene Nie-
renerkrankungen (ERKNet) unter Sitzungsleitung von Prof. Dr. Ro-
man-Ulrich Miiller (VHL Zentrum Koln/Diisseldorf). Das Treffen
war Bestandteil des von Prof. Miiller initiierten und seit Herbst 2025
laufenden ,Inter-ERN Consensus Project” zur Zusammenstellung von
Empfehlungen zur Behandlung und Nebenwirkungsmanagement
beim Einsatz von Belzutifan.

Bei den Europiischen Referenznetzwerken (ERN) handelt es sich
um von der EU geforderte, grenziiberschreitende Netzwerke, die spe-
zialisierte europdische Krankenhduser und Referenzzentren zusam-
menbringen, um Wege zu den besten Behandlungen seltener Krank-
heiten zu entwickeln und abzustimmen.

An diesem ERN-tbergreifenden Belzutifan-Projekt sind ERKNet
(Nierenerkrankungen), eUROGEN (Urologie), GENTURIS (gene-




tisch bedingte Tumorsyndrome), Endo-ERN (Endokrinologie) und
ERN-EYE (Augen) sowie die International Kidney Cancer Coalition
(IKCC) und Patientenvertreter von VHL Europa beteiligt. Auflerdem
nehmen weitere Fachirzte der Neurochirurgie und Pidiatrie teil. Be-
sonders wichtig und hilfreich war die Anwesenheit von Dr. Eric Jo-
nasch (Houston, Texas). Dr. Jonasch ist einer der weltweit fiihrenden
Experten im VHL-Feld und war mafigeblich an der entscheidenden
Studie zu Belzutifan beteiligt.

NEUES VON VHL EUROPA
AUFRUF ZUR TEILNAHME AN UMFRAGE

Wir bekamen von VHL Europa anliegende Bitte zur Teilnahme an
einer Umfrage zur Patientenversorgung zugesendet. Gerne rufen wir
ebenso zur Teilnahme auf. Bitte beachtet, dass man die Sprache der
Umfrage auf der Startseite, auf der rechten Seite, auf Deutsch umstel-
len kann.

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Rahmen unserer fortlaufenden Bemiihungen, die Patientenversor-
gung in ganz Europa zu verbessern, fithren wir eine Umfrage unter
Patienten mit dem Von-Hippel-Lindau-Syndrom (VHL) durch. Mit
dieser Umfrage mochten wir die nicht gedeckten Bediirfnisse dieser
Patientengruppe ermitteln, um so die allgemeine Versorgung und Be-
handlung von Menschen, die von dieser seltenen Erkrankung betroften
sind, zu verbessern.

Das Hauptziel dieser Umfrage ist es, Informationen tiber die Heraus-
forderungen und Bediirfnisse von VHL-Patienten in ganz Europa zu
sammeln. Indem wir Menschen mit VHL aus verschiedenen Lindern
ansprechen, wollen wir ein umfassendes Verstindnis der derzeitigen
Versorgungsliicken gewinnen. Diese Daten sind entscheidend fir die
Entwicklung gezielter Losungen und Initiativen, die die Behandlungs-
ergebnisse und die Lebensqualitit der Patienten verbessern konnen.
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Die Umfrage wird mithilfe von EU Surveys erstellt, einer vertrauenswiir-
digen Plattform, die die Vertraulichkeit und Sicherheit der erhobenen
Daten gewihrleistet. Nach Abschluss der Umfrage werden die Antworten
mit diesem Programm analysiert, um aussagekriftige Erkenntnisse zu ge-
winnen und wichtige Handlungsfelder zu identifizieren. Die Ergebnisse
werden an relevante Interessengruppen, darunter medizinisches Fachper-
sonal und Patientenvertretungen, weitergegeben, um die Zusammenarbeit
bei der Bewiltigung der Bedirfnisse zu fordern.

Wir sind davon iberzeugt, dass diese Umfrage ein wichtiger Schritt
zur Verbesserung der Versorgung von Menschen mit VHL ist, und wi-
ren Thnen fir Thre Hilfe bei der Verbreitung der Umfrage sehr dankbar.

Mit freundlichen Griifien,
Rachel Giles, Vorsitzende von VHL Europa
Wendy Wolters, MSc

https://ec.europa.eu/eusurvey/runner/d36£4222-8b69-6288-3b64-
el135¢25d26d2
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VHL UK/IRELAND NEUES MITGLIED
BEIM VHL EUROPA

Seit Mai 2026 hat die Familie von VHL Europa ein neues Mitglied:
VHL UK/Ireland (Grofbritannien/Irland). VHL Europa ist die Dach-
organisation der nationalen VHL-Patientenorganisationen und koor-
diniert auf europiischer Ebene lindertibergreifende Fragestellungen.
Derzeit sind auflerdem die Léander Belgien, Dinemark, Deutschland,
Frankreich, Griechenland, Italien, Niederlande, Ruminien, Spanien
und Ungarn vertreten.



https://ec.europa.eu/eusurvey/runner/d36f4222-8b69-6288-3b64-e135c25d26d2
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AKTUELLES AUS DEM VEREIN
UNSER VEREIN JETZT AUCH BEI LINKEDIN!

Damit unser Verein seine Reichweite erweitert, besonders auch im
Hinblick auf interessierte Arzt'innen und Wissenschaftler‘innen, ha-
ben wir nun eine Unternehmensseite auf LinkedIn! Wir erhoffen uns
auch fiir die Ausschreibungen von Fordergeldern dariiber mehr Sicht-
barkeit und Erreichbarkeit.

Andere Organisationen wie zum Beispiel die ACHSE e.V., die VHL
Alliance oder auch die Eva Luise und Horst Kohler Stiftung fiir Men-
schen mit seltenen Erkrankungen sind dort ebenfalls vertreten. Die
Themen sind hauptsichlich Wissenschaft und Forschungsergebnisse,
Forschungsausschreibungen sowie -preise und auch Veranstaltungen
rund um das Thema der seltenen Erkrankungen. Nun kann sich unser
Verein auch ganz bewusst bei LinkedIn vernetzen und Veranstaltungen
bewerben. Danke Julia fir dein Engagement die Seite einzurichten und
aktuell zu halten! Ohne solche Initiativen von den Mitgliedern wiirde
unser Verein immer weiter auf der Stelle treten.

Welcome ko
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9.-11. Oktober MV/IVin Jena

6.-8. November VHL Symposium in Boston

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

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

Beisitzerin Louisa Merscher
E-Mail: 1. 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


mailto:retina%40uk-essen.de?subject=
mailto:d.rath%40hippel-lindau.de?subject=
mailto:m.herker%40hippel-lindau.de?subject=
mailto:a.schlemmer%40hippel-lindau.de?subject=
mailto:m.guenther%40hippel-lindau.de?subject=
mailto:l.merscher%40hippel-lindau.de?subject=

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

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
Hufelandstrale 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 Minster
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, 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/Osnabriick
In Miinster und Osnabriick wird das Kontrolluntersuchungsprogramm
in der Regel an einem Tag angeboten und erfolgt dort ambulant.

Leitung:

Prof. Dr. Walter Stummer

0251 83-43999

cm-neurochirurgie@ukmuenster.de

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

MVZ Neurochirurgie Klinikum Osnabriick
am Finkenhugel 3

49076 Osnabriick

Tel.:+49 (0) 541 405 56000

Tel: +49 (0) 541 405 11100

Fax.:+49 (0) 541 405 1119

Email: juliane.schroeteler@klinikum-os.de
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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

Ulm
Das Screening wird in Ulm in der Regel an einem Tag durchge-
fihrt.

Neurologische Klinik des Universititsklinikum Ulm, Campus Nord
Oberer Eselsberg 45 « 89081 Ulm

Kontakt:  Ambulanz.Neurologie@uniklinik-ulm.de

0731-177-5720

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 Glisker
neurochirurgie-si@glkn.de
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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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\ 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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