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Tjekliste
von Hippel-Lindaus sygdom (VHL)

Familien, barnet og den unge

Stoette til befordring til barnet/den unge i forbindelse med hospitalsbehandling
Stotte til foraeldrenes forplejning og ophold i forbindelse med hospitalsindlaeggelse
Hel eller delvis tabt arbejdsfortjeneste til foreeldrene

Deltagelse i handicaprettede kurser

Radgivning om uddannelses-/erhvervsvalg
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Den voksne

[ Radgivning om revalidering, sygedagpenge, stottet beskaeftigelse, fartidspension

Generelle forhold

Daekning af merudgifter

Stotte til hjelpemidler

Psykologisk statte

Samtale om brug af Foreningen af von Hippel-Lindau patienter og deres pargrende
(se www.vhl.dk)
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@ Kort om von Hippel-Lindaus sygdom

Von Hippel-Lindaus sygdom (VHL) er en sjeelden, arvelig sygdom, som er karakteriseret ved dan-
nelse af knuder i forskellige organer - hyppigst lillehjernen, gjets nethinde, rygmarven, nyrer og
binyrer.

Sker diagnosticeringen og behandlingen pa et tidligt tidspunkt, er resultaterne almindeligvis gode,
og der vil derfor generelt ikke vaere saerlige felgevirkninger eller stattebehov. | de tilfeelde, hvor tu-
morer bliver opdaget sent eller er svaere at behandle, kan der opsta behov for stette af forskellig art.

Der er dog stor variation i sveerhedsgrad og forlgb af sygdommen hos personer med VHL. Nogle
personer har sygdommen i mild grad, mens andre har hyppige og alvorlige symptomer. Hvilke og
hvor mange organer, der rammes, er ogsa varierende.

Disse variationer betyder, at der er individuelle forskelle pd, hvilken stotte den enkelte har
behov for.

@ Familien, barnet og den unge

Idet de forste behandlingskraeevende symptomer pd VHL som regel viser sig efter puberteten, vil der
sjeeldent vaere behov for stette for denne tid. Der kan dog i enkelte tilfselde veere tale om, at et barn
far diagnosen VHL.

Ved kontrol og behandling af b@rn med VHL vil der vaere sygeperioder og hospitalsindleeggelser.
For at foraeldrene har mulighed for at fglge barnet til den ngdvendige kontrol og hospitals-
indleeggelse, kan det veere ngdvendigt at sege om daekning af udgifter til transport til behandling
samt tabt arbejdsfortjeneste. Herudover kan der under barnets hospitalsindlaeggelse blive tale om
daekning af foraeldrenes udgifter til kost og logi.

Unge med komplikationer som fglge af VHL kan have behov for szerlig stette til uddannelses- og
erhvervsvalg og til at gennemfare en uddannelse. Her kan det vare relevant, at den unge modtager
radgivning fra laeger, skolen eller den kommunale sagsbehandler for herved at sikre, at alle overvej-
elser omkring uddannelses- og erhvervsvalg inddrages.

@ Den voksne

Den voksne med VHL har til stadighed behov for kontrol og behandling, ligesom der kan vaere et
behov for statte af forskellig art. Her vil der typisk vaere tale om daekning af ngdvendige merud-
gifter eller hjeelpemidler.

For nogle kan de forhold, der falger af at have VHL, medfare, at det pa et tidspunkt kan vaere svaert
at have et arbejde pa ordinaere vilkar. Det betyder, at en raekke voksne med VHL vil have behov for
radgivning om mulighederne for revalidering, fleksjob, sygedagpenge eller fartidspension.

@ Generelle forhold

For bade bgrn og voksne med VHL, og personer med risiko for at udvikle sygdommen, er det af
vaesentlig betydning at felge den regelmaessige kontrol. Ved at blive kontrolleret jeevnligt, kan man



holde gje med forandringerne rundt om i kroppen, sa laegerne kan szette behandling ind, inden
forandringerne bliver sa store, at de kan give symptomer og forarsage skader.

Den behandling, man i dag tilbyder, vil overvejende veere kirurgisk fjernelse af en svulst eller tumor,
der har vokset sig for stor.

Nogle kan som fglge af VHL fa funktionsnedsaettelser sdsom nedsat syn og taleproblemer samt
forstyrrelser af gangfunktionen og af muskelkoordineringen. Ved sddanne vanskeligheder kan det
vaere relevant med daekning af merudgifter, tildeling af hjaelpemidler, boligeendringer, hjemme-
hjelp m.m.

Der kan opsta behov for szerlig statte og rddgivning, herunder psykologisk statte, til familien

og personen med VHL, nar diagnosen er ny, i akutte sygdomssituationer eller under pressede
familiemaessige forhold. Herudover kan det at leve med sygdommens uforudsigelighed, og/eller
frygt for at man selv eller ens bgrn vil udvikle symptomer, vaere belastende. Barn, der er klar over
foraeldrenes sygdom og dermed maske egen risikosituation, kan ligeledes have behov for stotte,
eventuelt fra en psykolog.

@ Mere information - kontakt

Foreningen for von Hippel-Lindau
patienter og deres pargrende
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