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Liebe Patientin, lieber Patient,

wir heilen Sie in der VHL-Ambulanz und gréRtem Zentrum fur diese Erkrankung in
Deutschland herzlich willkommen! Sie haben demnéachst einen Untersuchungstermin bei uns
vereinbart. Das folgende Informationsschreiben gibt Ihnen einen Uberblick, wie das Zentrum
organisiert ist. Der Anamnesebogen soll dazu dienen, den Ablauf in der Ambulanz zu
verkurzen. Durch die beiden wird Ihre medizinische Versorgung verbessert. Entsprechend der
Erscheinungsformen der VHL-Erkrankung arbeiten wir eng zusammen mit anderen
Abteilungen. Unsere Empfehlung wird nach dem Ambulanzbesuch in Absprache mit den
Spezialisten (ggf. Tumorboards) erstellt. Diese kann in bestimmten Fallen etwas Zeit (ca. 4-6
Wochen) in Anspruch nehmen. Dazu gehéren Chirurgie (Pankreas, Phaochromozytome,
Paragangliome), Urologie (Niere), Neurochirurgie und Augenarzte (Hadmangioblastome des
Gehirns, des Rickenmarks und der Netzhaut). Vorlaufige Befunde kdnnen jederzeit
angefordert werden. Wir danken dafur lhr Verstandnis!

Wir bitten Sie, zu lhrem Ambulanztermin mitzubringen oder uns im Vorfeld zuzusenden:

o Ausgeflllter VHL-Anamnesebogen (2 Seiten im Anhang),
e Genetik-Befund tber die VHL-Erkrankung
e VHL-Erkrankung betreffende Vorbefunde:
o alle Befunde/Briefe/Operationsberichte in schriftlicher Form seit der Diagnose-
stellung
o letzte Bildgebung vom Kopf, Rickenmark und Bauch auf CD und schriftlicher
Befund
o letzter Augen-Untersuchungsbericht
e Krankenhauseinweisungsschein (nicht Uberweisungsschein!)

Ihre behandelnden Arzt*innen sind: Frau Dr. F. Kotsis, Frau PD Dr. W. Bechtel-Walz und
die Leiterin der VHL-Ambulanz Frau Dr. A. Ganner

Ansprechpartner fliir Termin und Befundorganisation: Herr G. Berisha Tel: 0761 270-63031,
Fax: 0761 270-33660, med-vhl@iniklinik-freiburg.de

VHL-Zentrum Freiburg Postadresse:
UNIVERSITATSKLINIKUM FREIBURG
Klinik fir Innere Medizin IV, VHL-Ambulanz
Hugstetterstr. 55, 79106 Freiburg

Selbstverstandlich werden lhre Angaben streng vertraulich behandelt.

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!
Ihre Arzt*innen von der VHL-Ambulanz



VHL-Ambulanz
Nephrologie/Innere Medizin

Hugstetterstr. 55, 79106 Freiburg,
med-vhl@unikiinik-freiburg.de, Tel 0761-270-63031
>Zentrale Anbindung ab 16 Jahren

—Terminorganisation

>Ambulante Vorstellung+ Vorsorge

>VHL-Register und Biobanking

= Kontaktaufnahme mit den Konsilabteilungen und Erstellung des
VHL-Briefes mit Vorsorge-Empfehlung

= Zweitmeinung (externe Befunde) bei Vorlage
Uberweisungsschein, CD, schriftlicher radiclogscher Befund

Ambulanzanbindung und
Vorsorgeuntersuchungen unter 16 Jahren

Humangenetische Diagnostik

fir Kinder und Erwachsene

Konsil und

Konsil und . ! : Konsil und Konsil und
s Zweitmeinung bei Zweitmeinung bei Zweitmeinung bei Zweitmeinung bei
Konsil bei anderen Pankreastumoren, Nierentumoren

Angiome der Augen Hamangioblastomen

Phiochromozytom

Manifestationen,
komplexer Verlauf




Anamnesebogen bei VHL-Erkrankung
Personalien

Name, Vorname, Geburtsname:

Geburtsdatum

Telefon priv./mobil

Email-Adresse:

Datum, Unterschrift

VHL Erstdiagnose

Jahr der VHL Krankheitsdiagnose |

Wodurch ist die Erkrankung aufgefallen (bitte ankreuzen) Ja Nein
e Genetische Untersuchung ] ]
e Symptome 1 -
e Wenn durch Symptome, welche: |

Jahr der genetischen Untersuchung

Ort der genetischen Untersuchung

VHL Familienanamnese

Nicht WeiR ich
(Bitte ankreuzen) Ja Nein untersucht nicht
Sind ihre Eltern betroffen?
Sind ihre GroReltern betroffen?
Haben Sie Geschwister?
Haben Sie Kinder?
Sind die Kinder betroffen?
Sind andere Verwandten betroffen? [

Wenn ja, viele? [ ]
Wenn ja, viele? [ ]
Wenn ja, viele? |:|

Jooot
Joouon
Joooot
Joooot

Wenn ,ja“ in der Familienanamnese angekreuzt wurde bitte, Name, Geburtsdatum und
Verwandtschaftsgrad angeben

Name Geburtsdatum Verwandtschaftsgrad
VHL Nieren
Nicht WeiR ich
(Bitte ankreuzen) Ja Nein  untersucht nicht
Sind lhre Nieren betroffen - - - -
(Nierentumor/karzinom)?
Bei Antwort Ja (bitte ausfillen) rechts links

Jahr der Diagnosestellung | |

Operationen oder Eingriffe (Jahr, Ort) | |

Anzahl der aktuelleren Tumore
keiner (0) / einer (1) /mehr (= 2) /weiR nicht (?) | |

Letzter MRT Untersuchung (Jahr, Ort) |

VHL Augen

Nicht Weil ich
(Bitte ankreuzen) Ja Nein  untersucht nicht
Sind Ihre Augen betroffen (Angiom)? ] ] ] ]

Fortsetzung auf der Riickseite
Bitte wenden->




VHL Augen

Bei Antwort ,Ja“ (bitte ausfiillen) rechts links
Jahr der Diagnose | |
Sehvermdogen aktuell
(normal / vermindert / stark vermindert/blind) | |
Operationen (Jahr oder Alter) | |
Jahr und Ort der letzten Untersuchung |
VHL Nervensystem

. Nicht Weild ich

(Bitte ankreuzen) Ja_ Nein untersucht nicht
Ist das Nervensystem betroffen 1 [ ] ]

(Hamangioblastome)?
Bei Antwort ,,Ja“ (bitte ausfiillen)

Kopf ausfilllen): Riickenmark

Diagnosestellung (Jahr)

Neurologische Symptome aktuell

Anzahl der aktuelleren Tumore
keiner (0) / einer (1) /mehr (> 2) /weil nicht (?)

|
|
Operationen (Jahr oder Alter) |
|
|

Jahr und Ort der letzten Untersuchung

VHL Nebennieren (Phdochromozytom), Paragangliome

Nicht Weil ich
(Bitte ankreuzen) Ja Nein  untersucht nicht
Sind lhre Nebennieren betroffen ] ] ] ]
(Phdochromozytom)?

Bei Antwort ,Ja“ (bitte ausfiillen rechts links

Diagnosestellung (Jahr) | |
Operationen (Jahr oder Alter) | |
Aktuell noch vorhandene Tumore
keiner (0) / einer (1) /weiB nicht (?) | |
Paragangliome Operationen (Jahr oder Alter) |
Jahr und Ort der letzten Untersuchung |
VHL andere Tumore (Bauchspeicheldriise, Innen Ohr, etc)

Nicht Weil} ich
(Bitte ankreuzen) Sind Tumore in der Ja Nein untersucht nicht
in der Bauchspeicheldriise - - - -
Innen Ohr ] ] 1] 1]

(I [ (I (I

Anderer Organ

Bei Antwort ,Ja“ (bitte ausfullen

Organ

Jahr bei der Diagnosestellung

Andere Behandlungen (welche, wann?)

|
|
Operationen (Jahr, oder Alter) |
|
Aktuell noch vorhandene Tumore |

keiner (0) / einer (1) /weiR nicht (?)




