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ﬁNF Kinder

Neurofibromatose durch Forschung besiegen

Wir bedanken uns beim Dorfabendverein sowie bei allen Mit-
wirkenden und freiwilligen Helfer:innen im Namen aller NF

Betroffenen und ihrer Familien fiir die groBartige Unterstitzung.

Das Heeresgeschichtliche Museum sorgte fiir einen
stimmungsvollen Rahmen. Die Strottern mit Wienerliedern
fur gute Stimmung.

Weihnachtszauber beim Niederauer Dorfadvent. Dirk Stermann schenkte NF Kindern erneut seine Stimme —
diesmal bei der Benefiz-Lesung in Eichgraben.
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VORWORT

Liebe Leserin, lieber Leser!
Nach einem weiteren Jahr als Obmann des Vereins NF
Kinder freue ich mich, Ihnen mit dem vorliegenden Jahres-
bericht einen Riickblick auf das Jahr 2022 zu geben:

Es hat sich wieder eine Menge getan in einem Jahr.
So konnten wir heuer neben der bekannten Kampagne
.Neurofibromatose —ich kann es sagen” im NF Awareness
Monat Mai, bereits im Februar zum Tag der seltenen Er-

krankungen, unsere Kampagne ,,50/50 Challenge” starten.

Da diese ,Challenge” doch etwas Vorbereitung bendtigte,
freuen wir uns riesig, dass so viele Menschen mitgemacht
haben und sogar einige in der Offentlichkeit bekannte
Gesichter mit entsprechender Reichweite dazu beigetragen
haben, die Erkrankung NF bekannter zu machen.

Ebenso freut es mich als Obmann einer dsterreichweit
agierenden Patient:innenorganisation, dass wir im Juni
2022 erstmals ein NF Familienwochenende im Westen
Osterreichs anbieten konnten. Damit sind wir unserem
Ziel, Angebote in allen Teilen Osterreichs zu schaffen, ein
Stiick naher geriickt. Sehr erfreulich ist fir mich auch, dass
unsere NF Kinder Regionalgruppen gewachsen sind: In
Karnten gibt es seit Anfang 2022 nun ebenfalls eine eigene
Regionalgruppe, die als lokale Anlaufstelle den Austausch
zwischen Betroffenen in der Region unterstitzt.

Ein weiteres Highlight war die NF Academy im August,
bei der ber 11 junge Erwachsene mit NF (oder mit einer
nahestehenden Person mit NF) von verschiedenen europai-
schen NF Organisationen in Wien und Niederdsterreich
zu Gast waren.

Corona war leider noch immer ein Thema und aufgrund
neuer Infektionswellen und damit einhergehenden perso-
nellen Engpassen kam es mitunter bei Terminen zu ldnge-
ren Wartezeiten im NF Kinder Expertisezentrum. Trotz der
Umstande konnten dennoch viele unserer gemeinsamen
Angebote, wie die Forschungswerkstatt und das Soziale
Kompetenztraining durchgeflihrt werden und wichtige
Weichen gestellt werden, um eine optimale Versorgung von
Menschen mit Neurofibromatose zu gewahrleisten. Leider
musste aufgrund des gestiegenen Bedarfes an neuropsy-
chologischen Diagnostiken das Forschungsprojekt zur
Neurofeedback-Therapie pausieren, um die personellen
Ressourcen im Ambulanzbereich und bei den neuropsycho-
logischen Testungen einsetzen zu kénnen. Wir hoffen, dass
wir in ein bis zwei Jahren die Forschung zur Neurofeedback-
Therapie bei NF1 wieder aufnehmen kénnen.

Claas R6hl, Obmann

Aber auch die allgemeinen Teuerungen aufgrund der Inflati-
on und den Auswirkungen des Kriegs in der Ukraine haben
wir als kleine, mit Spendengeldern finanzierte Organisation,
deutlich gespiirt. Wir bekommen - bis auf kleinere Projekt-
forderungen - keine finanzielle Unterstitzung durch das
offentliche Gesundheitssystem. Jede Spende hilft, Men-
schen mit Neurofibromatose medizinisch zu versorgen und
psychosoziale Angebote anzubieten sowie die Forschung
voranzubringen. Daher mochte ich mich an dieser Stelle
ausdriicklich bei allen unseren privaten Spenderinnen und
Spendern bedanken, die uns auch in diesen Zeiten finanziell
unterstitzen!

Ein weiteres wichtiges Projekt im letzten Jahr war
die Erneuerung unseres Internetauftritts. So wurde unsere
Website (iberarbeitet und benutzerfreundlicher gemacht.

Ebenfalls haben wir mit dem von uns initiierten dster-
reichischen NF Netzwerk die Arbeit an einem padiatrischen
Vorsorgebogen fiir NF1 Betroffene aufgenommen. Osterrei-
chische NF Expert:innen arbeiten gemeinsam an einer ein-
heitlichen Vorgangsweise, wenn es um die Routineversor-
gung von Kindern und Jugendlichen mit NF1 geht. Dadurch
leisten wir einen wichtigen Beitrag zur Harmonisierung und
Steigerung der Versorgungsqualitat von padiatrischen NF1
Patient:innen.

Zu guter Letzt mochte ich mich noch einmal bei allen
Sponsor:innen sowie Fordergeber:innen und den ehren-
amtlichen Helfer:innen, aber auch bei unseren langjahrigen
Kooperationspartner:innen von ganzem Herzen flr ihre
Unterstlitzung bedanken. Dank |hrer Hilfe ist unsere Arbeit
flir Menschen mit NF und deren Angehdrige erst moglich.
Bitte begleiten und unterstiitzen Sie uns auch weiterhin auf
dem Weg, NF durch Forschung zu besiegen.

Claas Rohl



UBER NF UND NF KINDER %

UBER DEN VEREIN

Im Dezember ist es neun Jahre her, seit Claas Rohl den
Verein NF Kinder gegriindet hat, um eine groBe Liicke in
Osterreich zu schlieBen. Seitdem kénnen wir mit Stolz auf
zahlreiche Erfolge zurlickblicken: Mit der Unterstiitzung
unserer Spender:innen und Sponsor:innen férdern wir nicht
nur vielversprechende Forschungsprojekte, sondern bauen
auch Versorgungseinrichtungen und verschiedene Angebo-
te fiir Betroffene auf.

2018 wurde das erste osterreichische NF Kinder Expertise-
zentrum am Wiener AKH erdffnet — eine hierzulande
einzigartige Anlaufstelle fiir NF Betroffene. Wir betreiben
es gemeinsam mit der Medizinischen Universitdat Wien.

Patient:innen und deren Familien erhalten dort eine medizi-

nische und psychosoziale Versorgung.

AuBerdem arbeiten wir intensiv daran, unsere Angebote in
ganz Osterreich auszubreiten. Denn nicht jeder Familie ist
es moglich, fur die Teilnahme an Eltern-Kind-Treffen, NF
Familienwochenenden und anderen Veranstaltungen weit
zu reisen. Ein erster Schritt dahin ist die Schaffung von NF
Kinder Regionalgruppen, die einerseits als Ansprechperso-
nen fiir Betroffene und Angehdrige in der Region fungieren
und andererseits die ndtigen Kontakte und Schritte fiir eine
Ausweitung unserer Projekte herstellen.

Aber wir nehmen auch eine wichtige Rolle in der Fortbil-
dung flr die medizinischen Berufe ein. Gemeinsam mit der
Meduni Wien veranstalten wir alle zwei Jahre eine groBe
Informations- und Weiterbildungsveranstaltung, das NF
Symposium mit anschlieBender Patient:innen-Tagung.
2021 fand die Fachtagung (das NF Symposium) in Salzburg
statt und 2023 wird Linz der Ort sein, an dem das Symposi-
um und erstmals nach Corona auch wieder eine Patient:in-
nen-Tagung stattfindet.

Wir sind liberzeugt, dass wir gemeinsam mit unseren
Freund:Innen, Unterstitzer:innen und Helfer:iinnen auch in
den kommenden Jahren groBe Fortschritte fir Menschen
mit NF erzielen konnen!

UBER NF

Im deutschsprachigen Raum kommt jeden Tag ein Kind
mit NF zur Welt

Neurofibromatose ist eine genetische Erkrankung, die u.a.
zu Tumorbildung an den Nerven flhrt. Der Begriff umfasst
drei unterschiedliche Ausprdgungen der Krankheit: NF1,
NF2-assoziierte Schwannomatose und Schwannomatose.
Der Krankheitsverlauf und der Schweregrad der Symptome
sind sehr individuell und kénnen nicht vorhergesehen
werden. In Osterreich leben rund 4.000 Betroffene, davon
sind 800 Kinder und Jugendliche betroffen. Weltweit sind
es iber 2 Millionen Menschen, die mit NF diagnostiziert
sind. Aufgrund des geringen Bekanntheitsgrades der
Erkrankung ist davon auszugehen, dass es eine Vielzahl
an nicht eindeutig diagnostizierten Betroffenen gibt.

Obwohl NF1 die hdufigste neurokutane Erkrankung ist,
ist sie in der Bevélkerung und unter Mediziner:innen,
Arztinnen und Therapeut:innen wenig bekannt. Daher
setzen wir uns verstarkt daflr ein, Aufklarung und Aware-
ness-Arbeit zu leisten. Denn es ist essentiell flr die Ver-
besserung der Lebensbedingungen von Betroffenen, dass
nicht nur Vorurteile und Berlihrungsangste im direkten
Umfeld abgebaut werden, sondern auch medizinisches
und therapeutisches Personal sensibilisiert werden.

AuBerdem muss noch vieles an Forschungsarbeit geleistet
werden. Es bendtigt Medikamente und Therapien, um
Symptome zu lindern oder ihre Entstehung ganz zu verhin-
dern. Viele Aspekte von NF sind auch heute noch unklar.
Deshalb sind wir iberzeugt, dass wir nur durch diese
Mischung an MaBnahmen (Forschungsforderung, Aufkla-
rung, Hilfe fiir Betroffene) eine nachhaltige Verbesserung
flir NF Patient:innen erreichen kénnen.



NF KINDER REGIONALGRUPPEN

Weil gemeinsam vieles geht!

Der Aufbau einer engagierten Community ist eines unserer
wichtigsten Ziele. Von einer passiven-, in eine gestaltende,
aktive Rolle zu wechseln, kann oftmals Patient:innen und
Angehorigen helfen, besser mit der Erkrankung umzuge-
hen. AuBerdem wollen wir unseren Verein und seine Ange-
bote in ganz Osterreich bekannter machen. Besonders hier-
fiir brauchen wir aber regionale Offentlichkeitsarbeit und

zusatzliche finanzielle Mittel durch Spenden und Sponsoren.

Unsere NF Kinder Regionalgruppen bestehen aus be-
troffenen Freiwilligen, die als Ansprechpartner:innen fir
NF-Belange in den Bundesldndern zur Verfiigung stehen.
Sie beraten andere Betroffene, geben Hilfestellungen und
Tipps, leisten Offentlichkeits- und Informationsarbeit und
unterstiitzen die Vereinsarbeit auf unterschiedlichen Ebe-
nen. Nach Salzburg, Vorarlberg (inkl. Tirol) und Burgenland
startete 2021 die NF Kinder Regionalgruppe flir Niederos-
terreich und Wien und seit April 2022 die NF Kinder Regio-
nalgruppe Karnten.

2022 fanden folgende Regionalgruppen-Treffen statt
« NF Kinder Treffen der Regionalgruppe Burgenland

im Oktober
« NF Kinder Treffen der Regionalgruppe Wien & NO

im November

« NF Kinder Treffen der Regionalgruppe Salzburg
im Oktober

VEREINSARBEIT

FUR BETROFFENE UND IHRE FAMILIEN

Personliche Beratung und Hilfestellung

Als wichtige Anlaufstelle fiir NF Betroffene und ihre Famili-
en, berat und unterstiitzt der Verein NF Kinder seit Jahren
bei Fragen und Anliegen. So haben wir auch 2022 (ber
unsere Telefon-Hotline, liber E-Mail-Austausch und ber
unsere Social-Media-Kandle zahlreiche Beratungen und
Hilfestellungen geben kénnen und das unkompliziert, rasch
und kostenfrei. Des Weiteren unterstiitzen wir bei Bedarf
betroffene Familien bei Terminen vor Ort im NF Kinder
Expertisezentrum.

NF2 Treffen im Escape Room

Ein Treffen unter NF2 Betroffenen fand im Oktober statt.
Die Gruppe organisierte einen Besuch in einem Escape
Room mit anschlieBendem kulinarischem Ausklang im
Auszeit.

NF Info Tage

Die NF Info Tage werden von den jeweiligen NF Kindern
Regionalgruppen organisiert und dienen sowohl dem
Austausch der Betroffenen untereinander als auch der
Vermittlung von aktueller Information zur Erkrankung bzw.
Angeboten des Vereins NF Kinder. 2022 konnten vier NF
Info-Tage organisiert werden, die durch die Osterreichi-
schen Gesundheitskasse geférdert wurden.

« NF Info Tag in Innsbruck in Tirol (Juni), gemeinsam mit der
Meduni Innsbruck und den Tiroler Landeskliniken, Univer-
sitdtsklinikum Innsbruck, Gebdude KHZ - groBer Hérsaal
AnichstraBe 35, 6020 Innsbruck

« NF Info Tag in Vorarlberg (November) im Stiftung Kloster
Viktorberg, Klosterweg 2, A-6832 Viktorsberg
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NF INFOTAG
VORARLBERG

Lets talk about Neurofibromatose

« NF Info Tag in Niederdsterreich (November) im Medizinisches
Selbsthilfezentrum, Obere AugartenstraBBe 26-28, 1020 Wien
 NF Info Tag im Burgenland (Oktober): Altes Kino, HauptstraBe

37,7503 GroBpetersdorf

@

Direkthilfe

Unbiirokratisch und rasch Direkthilfe zu leisten ist eine
weitere Kernaufgabe von uns. Als Verein flir Menschen mit
Neurofibromatose unterstiitzen wir auch immer wieder
betroffene Familien in finanziellen Notlagen. Seien es
Therapiekosten, die von der Krankenkasse nicht oder nur
teilweise ibernommen werden, Reisekosten zu bendtigten
Behandlungen im Ausland, oder finanzielle Unterstiitzung
in Notlagen. Wir sind fiir alle Menschen mit NF in Osterreich
da. Per E-Mail oder telefonisch beraten und betreuen wir
auBerdem Betroffene und Angehérige aus ganz Osterreich
und teilweise auch aus dem Ausland.

NF Kinder Online

Information und Aufklarung tiber Neurofibromatose sind
enorm wichtig, um mit der Erkrankung gut umgehen zu
konnen. Denn Wissen starkt das Selbstbewusstsein, redu-
ziert Unsicherheiten und beugt Falschinformationen vor.
Mit dem Ausbau unserer Info-Webinare rund um das Thema
NF1 konnten wir auch 2022 vielseitige Hilfestellung zu
Themen rund um NF bieten. Unsere Webinare sind zumeist
kostenfrei und stehen in vielen Fallen on demand als Info-
videos auf unserer Website zur Verfiigung.

« Webinar zum Thema ADHS bei NF1 mit
Dr. Thomas Pletschko

 Webinar zum Thema Lernschwierigkeiten und NF1
mit Dr. Thomas Pletschko

o Webinar zum Thema ,Wie stdrke und unterstiitze
ich mein Kind mit NF1 im Alltag?” mit
Mag. Agathe Schwarzinger

Neue NF Kinder Website

Ein weiterer Meilenstein des vergangenen Jahres war die
Neugestaltung der NF Kinder Website. Unser vorrangiges
Ziel war es dabei, eine Webseite zu kreieren, die nicht nur
hochsten Komfort und Ubersichtlichkeit bietet, sondern
auch optimal auf die Bedlrfnisse unserer Zielgruppe
zugeschnitten ist. Besonders wurde darauf geachtet, dass
die Seite uneingeschrankt auf mobilen Endgeraten nutzbar
ist, um sicherzustellen, dass unsere Informationen jederzeit
und Uberall zuganglich sind. Dariiber hinaus wurde das
Design unserer Website grundlegend lberarbeitet, um ein
modernes, ansprechendes Erscheinungsbild zu schaffen,
das die User Experience weiter verbessert.

Die iberarbeitete Website bietet nun Informationen zu

aktuellen Veranstaltungen und verfiigt tiber einen infor-
mativen Blog, der kontinuierlich Neuigkeiten im Bereich
Neurofibromatose und verwandten Themen prdasentiert.

Besonderer Dank gilt der Digitalagentur VERDINO fiir die
groBartige Umsetzung sowie die tolle Zusammenarbeit. Wir

sind stolz auf das Ergebnis dieser Partnerschaft und freuen
uns darauf, unsere Besucher:innen auf der verbesserten NF
Kinder Website begriiBen zu dirfen.




UNSERE PSYCHOSOZIALEN
ANGEBOTE

Spass und Therapie fiir NF Kinder und ihre Familien

NF Familienwochenenden

Die Familienwochenenden haben sich zum regelmaBigen
Fixpunkt fiir uns und viele NF Familien entwickelt und
bieten betroffenen Familien Gelegenheit, sich in einem ge-
schiitzten Rahmen untereinander austauschen zu kdnnen.
Aufgrund der groBen Nachfrage und dank der finanziellen
Unterstilitzung von Sponsoren konnten wir 2022 erstmals
drei NF Familienwochenenden anbieten.

Anfang Juni und Ende August fanden die beiden Familien-
wochenenden am Lichtblickhof in Niederdsterreich statt.
Gemeinsam mit dem Team von e-motion Lichtblickhof
wurden die Wochenenden vorbereitet, die Gelegenheiten
zum Austausch untereinander bieten, aber auch Pro-
grammpunkte und Impulse flr die einzelnen Familien
beinhalten. Dabei standen spannende Aktivitaten, abwechs-
lungsreiche Aufgaben und die Einladung zum gegenseitigen
Austausch auf dem Programm. Besonders die Unterstut-
zung der tierischen , Therapeuten” bot den Kindern und
Erwachsenen eine tolle Auszeit vom Alltag.

Neu hinzugekommen ist unser erstes NF Familienwo-
chenende im Westen Osterreichs. Gemeinsam mit Mag.
Agathe Schwarzinger und ihrem Team konnten wir fir finf
Familien ein abwechslungsreiches Programm im wun-
derschénen Matrei am Brenner vorbereiten. Bei den NF
Familienwochenenden gibt es immer Programmpunkte,
bei denen zusammen als Familie gearbeitet wird, als auch
Zeiten, in denen Eltern und Kinder in getrennten Gruppen
Impulse und Programmangebote erhalten. Fiir besondere
Aufregung bei den Kindern sorgte das Feuerspucken, das
die Kinder selbst ausprobieren konnten und sicherlich
lange in Erinnerung bleibt. Auch ein gemeinsamer kleiner
Workshop war ein Programmpunkt, bei dem Obmann Claas
Réhl die Erwachsenen einlud, gemeinsam zu reflektieren,
was es noch an zusatzlichen Angeboten und Unterstiitzung
flir NF-betroffene Familien braucht.

Beim Lagerfeuer sitzen und den Tag ausklingen lassen. Kinder
und Jugendliche bei der Jugendwoche am Lichtblickhof.

NF Jugendwoche

Mitte August war es wieder soweit: Neun Kinder und
Jugendliche aus ganz Osterreich verbrachten eine Woche
gemeinsam auf dem Lichtblickhof in Steinbach. Mit Hilfe
von tiergestitzter Therapie und Kooperationsspielen wur-
den gemeinsam spannende Aufgaben gemeistert und neue
Freundschaften geschlossen. Zwischen Pferdekoppeln, Wald
und Wiesen, bietet der Lichtblickhof ideale Voraussetzungen
fir eine schone (Aus-) Zeit vom oft belastenden Alltag zwi-
schen Schule, Corona und medizinischen Untersuchungen.
Unter der behutsamen Begleitung des Lichtblickhof-Teams
und inmitten von Therapie-Pferden, Schafen, Katzen, Meer-
schweinchen und Kaninchen konnten sich die Kinder und
Jugendlichen im Schulalter mit Gleichaltrigen austauschen,
neue Freunde kennenlernen und eine unbeschwerte, scho-
ne Ferienwoche erleben.

Die NF Familienwochenenden und die NF Jugendwoche
konnten dank der Unterstiitzung von Mission Hoffnung
Kinder Krebs Sozialhilfe und Knorr-Bremse ermdéglicht
werden. Daflir bedanken wir uns im Namen aller Teilneh-
menden sehr herzlich!

é/@




Neue Impulse sammeln bei den Familienwochenenden.

Soziales Kompetenztraining

Neurofibromatose kann nicht nur zu kdrperlichen Prob-
lemen fiilhren. Bei NF1 kann es auch zu neuropsychologi-
schen Schwierigkeiten kommen. So gibt es Kinder, die sich
mit sozialer Interaktion schwertun. Sie kénnen Gesichtsaus-
driicke weniger gut interpretieren und reagieren manchmal
unangemessen. In unserem Sozialen Kompetenztraining,
das von Psycholog:innen speziell fir Kinder und Jugendliche
mit NF1 entwickelt wurde, lernen die Betroffenen auf locke-
re, spielerische Art und Weise soziale Situationen richtig zu
meistern. Sie lernen selbstsicher und kompetent aufzutre-
ten, Gefiihle richtig zu erkennen und auszudriicken sowie
eigene Handlungen besser zu kontrollieren. Die Kerngruppe
der teilnehmenden Kinder und Jugendlichen ist bereits seit
mehreren Jahren dabei, dennoch sind Neuzugange jeder-
zeit willkommen.

Auf Schatzsuche in der Forschungswerkstatt

Ein weiterer Fixpunkt im Sommer ist die NF Forschungs-
werkstatt, die heuer unter dem Motto , Piratenwelt”
stattfand. Hier werden Kinder und Jugendliche mit NF im
Lernen gefordert. 80 Prozent der Kinder mit NF1 haben
neurokognitive Symptome, wie Konzentrations- und Lern-
schwierigkeiten, ADHS, etc., die zu Problemen in der Schule
und der Schullaufbahn fiihren kdnnen. Das Projekt findet
in Kooperation mit der Medizinischen Universitat Wien
statt und unterstiitzt Kinder wahrend der Ferienzeit. Die
Finanzierung wird durch Spendeneinnahmen des Vereins
NF Kinder ermdglicht.

Das Spiel mit den Gefiihlskarten ist ein Programmpunkt in der
Forschungswerkstatt. Hier lernen und tiben Kinder Techniken,
die ihnen helfen, sich besser im Kindergarten- oder Schulalltag
zurechtzufinden.



Pferdestdrke tanken — auf den Familienwochenenden
am Lichtblickhof.

NF Kinder Obmann Claas R6hl und Claudia Christian von
Knorr-Bremse auf Besuch bei der NF Jugendwoche

Lieben Dank fir das Feedback zum Familienwochenende in Tirol.  Auf Schatzsuche in der Forschungswerkstatt fir Kinder mit NF1.



NF KINDER EXPERTISEZENTRUM

MEDIZINISCHE, THERAPEUTISCHE UND FUNKTIONELLE THERAPIE

SOWIE FORSCHUNG

Die Entwicklungen der letzten Jahre, an denen der Verein
NF Kinder zu einem groBen Teil beteiligt war, sind erfreulich
und machen Hoffnung. Das NF Kinder Expertisezentrum
wurde in Kooperation mit der Medizinischen Universitat
Wien 2018 gegriindet. Das Herzstlck ist die pddiatrische
Neurofibromatose-Spezialambulanz, die an zwei Tagen pro
Woche fiir NF Patient:iinnen aus ganz Osterreich in Betrieb
ist. Dank der wesentlichen finanziellen Unterstiitzung des
Vereins NF Kinder ist nicht nur eine optimale medizinische
Versorgung, sondern auch eine optimale psychosoziale
Versorgung sichergestellt worden.

Die Leistungen des NF Kinder Expertisezentrums

umfassen:

« Diagnostik

« Beratung

« funktionelle Therapien

« medizinische Therapien

« sozialrechtliche Beratung

« schulische Reintegration

« Fortbildungsveranstaltungen, nachhaltige Forschungsarbeit,
Teilnahme an nationalen und internationalen Fachveran-
staltungen und Netzwerken.

Ein multidisziplindres NF Board, ein regelmaBiges Treffen
von Spezialist:innen aus Bereichen wie Radiologie, Neu-
ro-Onkologie, plastischer Chirurgie, Neurochirurgie, Kinder-
heilkunde und weiteren Expert:innen kommt regelmaBig
zusammen um komplexe Falle zu besprechen.

Das NF Board steht Arzt:innen aus ganz Osterreich zur
Verfugung, die online an den Sitzungen teilnehmen kénnen
und ihre Patient:innen-Falle dort vorstellen und diskutieren
konnen. Auch hier handelt es sich um einen groBen Erfolg
fur die Verbesserung der dsterreichweiten Versorgung von
NF Betroffenen.

Doch um unsere Ziele erreichen zu konnen, brauchen wir
einen Vollbetrieb des NF Kinder Expertisezentrums. Ein
weiterer Ambulanz-Tag und zwei ganze Wochentage fiir
Forschungsarbeit sind unser Ziel, woflr wir ein jahrliches
Budget von 300.000 Euro benétigen.

OSTERREICHISCHES NF NETZWERK

Ein dsterreichisches NF Netzwerk — ein Zusammenschluss
von medizinischen Anlaufstationen wurde im November
2021 gestartet. Das erste Projekt ist ein Osterreichweiter
Vorsorgebogen, der eine einheitliche Versorgungsstrategie
fir NF-Betroffene in ganz Osterreich sicherstellen soll. Mit
dem Ziel einer méglichst wohnortnahen Routineversorgung
und einer raschen Zuweisung von komplexen Fdllen zum
NF Kinder Expertisezentrum nach Wien. In weiterer Folge ist
der Aufbau eines Osterreichweiten Patientenregisters eines
der vorrangigen Ziele unseres NF Netzwerkes.



Transition und medizinische Versorgung von
NF-Patientinnen nach Eintritt in das Erwachsenenalter
Besonders wichtig ist uns auch der Ausbau der Strukturen
fir Erwachsene mit Neurofibromatose. Hier haben wir am
AKH Wien mit der Abteilung fir Innere Medizin | unter der
Leitung von Univ.-Prof. Dr. Matthias Preusser einen hervor-
ragenden Kooperationspartner und mit Frau Assoc. Prof.
Dri" Anna Berghoff eine exzellente Arztin und Forscherin
gefunden, die Erwachsene mit NF1, NF2 und Schwanno-
matose betreut. Seit mehreren Jahren arbeiten wir auch
mit Frau Dri” Anna Griesold zusammen, die am AKH in der
Abteilung fiir Neurologie arbeitet. Im Erwachsenenbereich
brauchen wir ebenfalls weitere finanzielle Mittel, um die
notwendigen Ressourcen und Kapazitaten aufzubauen.

Ebenso ist uns ein professioneller, methodisch fundierter
und gut strukturierter Ubergang von jugendlichen NF
Patient:innen in die Erwachsenenmedizin ein groBes Anlie-
gen. Eine liickenlose Versorgung zu bestmdglicher Qualitat
ist fir NF Patient:innen tber ihr ganzes Leben von groBter
Wichtigkeit.

Ausbau der Rehabilitationsmaglichkeiten fiir Kinder

und Jugendliche mit Neurofibromatose

Mit dem ersten Reha-Angebot fiir Kinder und Jugendliche
mit NF konnten wir 2020 einen groBen Schritt zur Verbes-
serung der medizinischen Versorgung fiir NF Betroffene
machen. Das Konzept wurde gemeinsam mit dem NF
Kinder Expertisezentrum und dem Rehabilitationszentrum
fir Kinder und Jugendliche in Bad Erlach — kokon — erarbei-
tet und 2021 - nach erfolgreicher Pilotphase fortgesetzt.

2021/22 haben bereits acht Rehabilitationszyklen fiir
Kinder mit Neurofibromatose bei kokon stattgefunden. Es
wurde ein speziell an NF1 angepasstes Programm entwi-
ckelt, welches in enger Zusammenarbeit mit Eltern, Betrof-
fenen, Therapeutiinnen, Mediziner:innen, Psycholog:innen,
Sozialarbeiter:innen und Padagog:innen gestaltet wurde.
Im Reha-Zentrum werden vor Ort bedarfsorientierte Thera-
pien und Angebote bereitgestellt, wie zum Beispiel Ergothe-
rapie, Physiotherapie, Logopddie, Musiktherapie, Kunst-
therapie, Didtberatung und Vortrége von Expert:innen.
Neben den funktionellen Therapien wird der Fokus auch
auf die psychosozialen Herausforderungen und mentale
Gesundheit in Zusammenhang mit der NF1-Erkrankung der
betroffenen Kinder gelegt (psychologische Beratung und
Behandlung des Kindes, Krankheitsverarbeitung, Heraus-
forderungen bei sozialen Themen uvm.).
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Assoc. Prof. Dr'™ Anna Sophie Berghoff

Wadhrend der drei- bis vierwdchigen Rehabilitation findet
der Unterricht in der Heilstattenschule sowie — bei Bedarf
— Kindergartenbetreuung vor Ort statt. Zudem werden
auch Geschwisterkinder und ein Elternteil als Begleitper-
son mit einbezogen, denn die Diagnose ist eine chronische
Belastungsprobe fiir die gesamte Familie. Die Kosten fur
die Reha werden — bei positiver Priifung durch den Ver-
sicherungstrager — ibernommen. Unterteilt werden die
Reha-Zyklen nach Altersgruppen Kinder von 5-12 Jahren
und Jugendliche von 12-18 Jahren.

2022 wurde das Reha-Angebot im Kokon Bad Erlach um
einen Rehazyklus fiir Kinder mit Tibia Dysplasie und einen
Zyklus fur Kinder und Jugendliche mit Skoliose erweitert.

Update Neurofeedback-Projekt

Seit dem Jahr 2019 widmet sich das psychosoziale Team
des NF Kinder Expertisezentrums dem Thema Neurofee-
dback. Neurofeedback ist eine wissenschaftlich evaluierte
Methode zur Férderung der Aufmerksamkeitsleistung.

Es gibt viele wissenschaftliche Arbeiten zu dem Effekt von
Neurofeedback bei Kindern mit einer Aufmerksamkeits-
Defizit-Hyperaktivitats-Stérung (ADHS) — fiir Kinder mit NF1
und den haufigen begleitenden Aufmerksamkeitsproble-
men gibt es bislang keine wissenschaftlichen Ergebnisse.

Aus diesem Grund beschaftigen sich die Klinischen Psycho-
log:innen Thomas Pletschko und Lena Fichtinger mit Neuro-
feedback bei Kindern mit NF1. Im Jahr 2022 wurden viele
Gesprache gefiihrt, um die Awareness in Bezug auf dieses
Thema zu starken und um auf das Projekt aufmerksam zu
machen. So wurden z.B. Patient:innen in Bezug auf mdég-
liche Neurofeedback-Behandlungen informiert und eine
Fachtagung zum Thema Neurofeedback in der Kinder- und
Jugendpsychiatrie besucht.
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Dariiber hinaus fanden Meetings mit Insight Instruments,
einem Unternehmen fiir Bio- und Neurofeedback-Gera-

te, statt und es wurden begleitende Materialien fiir eine
Neurofeedback-Behandlung entwickelt (z.B. kinderfreund-
liche Animationsvideos, begleitendes Therapie-Heft fiir die
Behandlung). Es ist eine groBe Freude, dass sich das NF
Kinder Expertisezentrum mit innovativen Themen in der
psychosozialen Versorgung von Kindern und Jugendlichen
mit NF1 beschaftigen kann und das Team freut sich auf die
weiteren Entwicklungen.

Neuropsychologische Diagnostik

Ein wesentlicher Bestandteil der psychosozialen Versorgung
im NF Kinder Expertisezentrum stellt die neuropsycholo-
gische Diagnostik von Kindern und Jugendlichen mit NF1
dar. Im Rahmen der Diagnostik wird ausfihrlich auf die
aktuelle Situation und Entwicklung der Kinder und Jugend-
lichen eingegangen und viele testpsychologische Aufgaben
durchgefiihrt, um die individuellen Starken und Schwdchen
festzustellen. Die Ergebnisse der neuropsychologischen
Diagnostik leisten einen auBerordentlichen Beitrag fir die
weiterflihrenden MaBnahmen.

So kann auf Basis der diagnostischen Ergebnisse beispiels-
weise die Einleitung von definierten schulischen MaBnah-
men ermoglicht werden, um dem Kind die notwendige
Unterstiitzung im Alltag zukommen zu lassen. Im Jahr
2022 wurden bei insgesamt 35 Kindern bzw. Jugendlichen
mit Neurofibromatose neuropsychologische Diagnostiken
durchgefihrt.

MRT-Training

Betroffene mit NF1 haben regelmdBige MRT-Untersuchun-
gen. Damit Kinder mit NF1 das MRT méglichst friih ohne
Sedierung absolvieren kénnen, wird ab dem Alter von etwa

vier Jahren ein MRT-Training vom psychosozialen Team
angeboten. Das Training wird von Klinischen Psycholo-
g:innen durchgeflihrt und besteht aus zwei Teilen: 1) die
theoretische, altersgerechte und spielerische Einflihrung in
das Thema MRT und 2) das Erkunden des echten MRTs und
ein Probeliegen in Kooperation mit der Radiologie in der
Universitatsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde.

Im Jahr 2022 wurden insgesamt 17 Kinder mit Neurofi-

bromatose mit dem MRT-Training auf die bevorstehende
Untersuchung vorbereitet, 14 dieser Kinder konnten die
Untersuchung mittlerweile ohne Sedierung durchfihren.
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Forschungsprojekt Fit fiir Schule und Beruf trotz NF

Die Ergebnisse der neuropsychologischen Diagnostiken mit
Kindern und Jugendlichen mit Neurofibromatose flieBen
anonymisiert in unsere wissenschaftlichen Studien ein. Im
Projekt FIT fiir Schule und Beruf trotz NF konnten wir die
Analysen der neurokognitiven Entwicklung Gber mehrere
Altersgruppen hinweg ausdehnen und abschlieBen. Die
bisherigen Forschungsergebnisse lassen sich dahingehend
zusammenfassen, dass bereits Vorschulkinder mit NF1 sich
in ihren sozialen Kognitionen von der Norm unterscheiden.
Dadurch ldsst sich ableiten, dass die sozialen Kognitionen,
fur die es wirksame Behandlungsprogramme gibt, im
Vorschulalter bei Kindern mit NF1 geférdert werden sollten.
Eventuell kann so den aus der Literatur beschriebenen
Auffalligkeiten der sozialen Funktionen im Schulalter ent-
gegengewirkt werden und eine bessere soziale Integration
von Kindern und Jugendlichen mit NF1 bewirkt werden.
Eine entsprechende Publikation zu dieser Thematik wurde
im vergangenen Jahr verfasst und befindet sich aktuell im
Review.

2022 haben wir begonnen, am padiatrischen NF-Vorsorge-
bogen zu arbeiten. Die Erkenntnisse der neuropsychologi-
schen Diagnostik aus dem Projekt Fit fur Schule und Beruf
trotz NF finden sich auch dort wieder. Demnach wird emp-
fohlen, eine neuropsychologische Diagnostik (zumindest in
Form eines Screenings) zumindest einmalig im Vorschulal-
ter und einmalig in der vierten Schulstufe durchzufiihren.
Uberdies ist eine neuropsychologische Diagnostik bei klini-
scher Notwendigkeit indiziert. Eine psychologische Betreu-
ung sollte mindestens bei Diagnosestellung und weiters bei
Bedarf erfolgen. SchlieBlich sollte auch die Klinische Soziale
Arbeit bei Bedarf konsiliarisch hinzugezogen werden.
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Personelle Verdnderungen im Psychosozialen Team des
NF Kinder Expertisezentrums

Wir bedauern sehr, dass Mag. Neeltje Huber, die viele
Projekte jahrelang begleitete und vielen Familien v.a. durch
die neuropsychologischen Diagnostiken und Beratungen
bekannt ist, nicht mehr im NF Kinder Expertisezentrum
tatig ist. Lena Fichtinger MSc. und Anna Katharina Buchge-
her MSc. haben die Aufgaben in der Ambulanz und bei den
neuropsychologischen Diagnostiken allerdings llickenlos
Gbernommen.
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AWARENESSARBEIT

WE SPREAD THE WORD!

Neurofibromatose bekannter zu machen, ist eines unserer
wichtigsten Ziele unserer Arbeit, sowohl in der Gesellschaft
als auch bei politischen Entscheidungstrager:innen und
Vertreter:innen von medizinischen Berufen. Denn Bekannt-
heit schafft Interesse fir die Erkrankung und das ist die Vo-
raussetzung dafur, Neurofibromatose durch Forschung zu
besiegen. Daher nutzen wir seit 2021 verstarkt die sozialen
Medien, um mit unseren Kampagnen Aufmerksamkeit zu
erzielen und Spenden fiir die Forschung zu sammeln.

Kampagne #1: Die NF 50/50 Challenge
Am Tag der seltenen Erkrankungen — riefen wir in den Soci-

al Media-Kanadlen mittels lustiger Videos, Fakten zur Erkran-

kung und klaren Botschaften zum Mitmachen auf, um das
Bewusstsein flir Neurofibromatose, fiir die Betroffenen und
deren Beddrfnisse zu erhohen. Wir mochten uns herzlich bei
der RDB Werbeagentur bedanken, die uns pro Bono bei der
Kampagne unterstiitzt hat! Besonders groBen Dank an die-
ser Stelle auch an alle Unterstiitzer:innen, die selbst bei der
Kampagne mitgemacht haben und so mitgeholfen haben,
gemeinsam die Erkrankung bekannter zu machen.

Es zeigte sich eine erfreulich hohe Teilnahmebereitschaft.
Wir freuen uns sehr, dass wir prominente Personlichkeiten,
Politiker:innen, Kolleg:innen von Partnerorganisationen
und Influencer:innen fiir die Kampagne gewinnen konnten.
Insgesamt erreichten die 50/50 Challenge tiber 33. 525
Personen und in Summe wurden die Postings 1.311 mal
kommentiert, geliked und/oder geteilt (Engagement).

Kampagne #2 — Neurofibromatose — ich kann es sagen,
kannst du es auch?

Gemeinsam mit weiteren Partnervereinen von NF Patients
United haben wir in Awareness-Monat Mai die bereits aus
dem Vorjahr bekannte Social-Media-Kampagne: , Neuro-
fibromatose - Ich kann es sagen - kannst du es auch?” wie-
der aufleben lassen. Ziel der Kampagne ist es, gemeinsam
auf NF aufmerksam zu machen und méglichst viele Men-
schen zu motivieren, ebenfalls bei der Challenge mitzuma-
chen, indem sie ein Video drehen und auf ihren Kandlen mit
unseren Hashtags ver6ffentlichen. Die Kampagne lief Gber
unsere Social Media Kanale, fir die Dauer von vier Wochen.

Wir erreichten mit dieser Kampagne 30.624 Personen.
913 haben die Videos geliked, 173 haben sie geteilt.
Das Engagement insgesamt lag bei 1.169 Reaktionen.

Kampagne #3: Die vielen Gesichter der NF

2022 haben wir begonnen an einer Videoreihe zu arbeiten,
die unterschiedliche Komplikation, bzw. Symptome der NF1
und NF2 beschreibt. Anhand von Videos in denen die Be-
troffenen Uber ihr Leben mit NF erzahlen, sollte jeweils ein
Symptom in den Vordergrund geriickt werden und ebenso
eine Expert:iinnen-Stimme zu Wort kommen. Ziel der Video-
reihe ist es, die Erkrankung NF bekannter zu machen und
die unterschiedlichen Symptome der Erkrankung zu zeigen.

Wir sind sehr stolz, dass wir fiir das Konzept der Aware-
ness-Kampagne den Novartis Patient Innovation Award
gewonnen haben! Herzlichen Dank an Novartis fur diese
Form der Unterstiitzung. Der Award war mit 5.000 Euro
dotiert, womit wir die Produktionskosten zum Teil finanzie-
ren konnten.
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VERNETZUNG &
FORSCHUNG

Als Patient:innenorganisation fordert der Verein NF Kinder
und Obmann Claas R6hl den Austausch und die Vernetzung
zwischen Forschenden untereinander, als auch zwischen
den Forschenden und Patientinnen-Vertreterinnen. 2022
gab es wieder viele Veranstaltungen, bei denen Claas Rohl
die Stimme und Bedrfnisse der Patient:innen vertrat und
sich mit den unterschiedlichen Akteur:innen aus dem Ge-
sundheitsbereich austauschte.
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WELCOME TO

DIA

EUROPE

2022

29-31 MARCH | BRUSSELS

Hier ein Uberblick auf die wichtigsten Veranstaltungen
und Kooperationen:

NF1-STUDIE ZU KUTANEN
NEUROFIBROMEN

Anfang des Jahres wurden wir gebeten, Teilnehmer:innen
fiir eine groB angelegte Studie zu finden. Ube die Studie
informierte auch ein Video mit Prof. Dr. Matthias Schmuth
von der Universitatsklinik fiir Dermatologie Innsbruck.

Durchgefiihrt wird die Studie von der Stanford Universitat
in Zusammenarbeit mit der Johns Hopkins Universitat und
der Universitat von Kalifornien San Francisco (UCSF). Ziel ist
es, genetische Mutationen zu identifizieren, die die klini-
sche Entwicklung der NF1-Merkmale beeinflussen. Dabei
wird das Genom von 1000 Personen mit NF1 untersucht.
Die Studie auft solange, bis die Teilnehmer:innen-Anzahl
erreicht ist. Teilnehmen kénnen Erwachsene, die 40 Jahre
oder dlter sind, mit NF1 diagnostiziert wurden und mindes-
tens ein kutanes Neurofibrom haben. Mit einer Teilnahme
hilft man aktiv mit, die Vorhersage von NF1 zu erleichtern
und zur Verbesserung der NF1-Versorgung beizutragen!

Weitere Informationen zur Studie, bzw. Anmeldemaglich-
keit zur Studie: https://www.nflgenetics.org/



VERANSTALTUNGEN

.Neurofibromatose Typ 1: Ophthalmology is key!”

Im Januar veranstaltete die Neuroophthalmologische
Ambulanz am AKH Wien in Kooperation mit dem NF Kinder
Expertisezentrum eine Fortbildungsveranstaltung fir
Augendrztinnen und Orthoptistinnen, bei der unter ande-
rem Claas Rohl einen Vortrag hielt und aus Patient:innen-
sicht Fallbeispiele angeflihrt hat, die aufzeigen wie essenti-
ell eine gute, kompetente Betreuung von NF1 Betroffenen
durch Augenadrztinnen und Orthoptistinnen ist. Vielen Dank
an Sabine Koinig fiir die tolle Organisation dieser Fort-
bildungsveranstaltung und der Méglichkeit, die Sicht der
Betroffenen vorzustellen.

Onkologische Wintergesprache 2022: Translating Science
into Solutions for Patients

Im Januar war Claas Rohl, Obmann von NF Kinder und
EUPATI Austria, bei der Programmgestaltung involviert und
auch als Vortragender und Teilnehmer einer Paneldiskussi-
on dabei.

Pro Rare Austria Tag der seltenen Erkrankungen 2022
Im Vorfeld zum Tag der seltenen Erkrankungen hielt

Claas Réhl einen Vortrag als Vorstandsmitglied von Pro
Rare Austria (Dachverband der seltenen Erkrankungen).

Change4rare - Insights zur Versorgung von Patient:iinnen
mit seltenen Krankheiten

Im Marz fand eine Multi-Stakeholder Veranstaltung von
Teilnehmer:innen aus dem deutschsprachigen Raum statt,
um Konzepte fiir eine bessere Versorgung von Menschen
mit seltenen Erkrankungen zu entwickeln, bei der auch
Claas Réhl teilnahm.

Ende September war Claas Rohl in Berlin bei einem wei-
teren Change4Rare Workshop, wo der GroBteil der Arbeit
an einem Whitepaper zum Thema ,,Patient - Selbstbestim-
mung versus Fremdbestimmung” erarbeitet worden ist.
Die Whitepapers — Insights zur Versorgung von Patient:in-
nen mit seltenen Krankheiten- sind hier fertig und nachzu-
lesen: https://change4rare.com/whitepapers/

DIA Europe in Briissel

~Importance of patient involvement in complex clinical
trials - what needs to be done”

Besonders seltene Erkrankungen brauchen in der For-
schung neue und innovative Zugange. Komplexe klinische
Studien, bei denen mehrere Medikamente parallel zueinan-
der getestet werden kdnnen, sind ein solcher Zugang. Nach-
dem wir gemeinsam mit NF Patients United im Oktober
2021, einen internationalen virtuellen Workshop mit mehr
als 400 Teilnehmer:innen co-organisiert haben, prasen-
tierte Obmann Claas R6hl im Marz auf der DIA Europe in
Brussel die Patient:innenperspektive zu komplexen Studien.
Es war die erste internationale Konferenz seit Beginn der
Pandemie.

Besuch bei SNFV - Schweizerische Neurofibromatose -
Vereinigung in der Schweiz

Im April war NF Kinder Obmann Claas Rohl auf Einladung
der Schweizer NF Organisation in Genf, um einen Vortrag
zu halten und die Arbeit von NF Kinder in Osterreich und
von NF Patients United in Europa vorzustellen. Wir bedan-
ken uns fir die Gastfreundschaft, das Interesse an unserer
Arbeit und freuen uns, dass SNFV nun auch Mitglied von
NF Patients United geworden ist.
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ERN GENTURIS Meeting in Amsterdam

Am 8. und 9. September 2022 fand das Jahresmeeting

des europadischen Referenznetzwerkes fiir genetische
Tumor-Risiko-Erkrankungen (ERN GENTURIS) in Amster-
dam statt. Einer von vier thematischen Schwerpunkten

des ERN GENTURIS ist Neurofibromatose (NF1, NF2 und
Schwannomatose). NF Kinder Obmann Claas Rohl war
schon in den Bewerbungsprozess dieses Netzwerkes bei der
Europaischen Kommission involviert und ist seit Griindung
um Marz 2017 Mitglied des Vorstandes und Leiter eines
Beratungsgremiums, dass sich aus Patientenvertreterinnen
fir erblich bedingte Tumorerkrankungen zusammensetzt.
Seit der Griindung der ERN GENTURIS wurden viele wichti-
ge Dinge auf den Weg gebracht, wie eine Patient Journey fiir
NF1, NF2 und Schwannomatose, ebenso ein care pathway
fur NF2 ist bereits veroffentlicht und ein care pathway fur
NF1 ist kurz vor der Fertigstellung. Im Rahmen des ERN
GENTURIS wurden auBerdem zahlreiche virtuelle Fortbil-
dungen (educational webinars) durchgefiihrt (hier abrufbar
https://www.genturis.eu/I=eng/Education-and-training/
Webinars.html) und eine virtuelle Konferenz im Februar
2022 abgehalten.

In den letzten beiden Jahren wurde auBerdem intensiv an
klinischen Leitlinien zum Tumormanagement bei NF1
gearbeitet. Diese enthalten zahlreiche Empfehlungen zum
Screening, zur Beobachten und zur Behandlung von
Tumoren, die bei NF1 PatientInnen auftreten kénnen.
Erstellt wurden diese Leitlinien von einem internationalen
Expert:innenteam aus Arzt:innen und Patientenvertreter:in-
nen. Diese Leitlinien wurden bereits veréffentlicht, siehe
Kapitel Veréffentlichungen.

NF Vortrag bei Alexion

Im September hielt Claas Rohl auf Einladung von Alexion
einen Vortrag vor 90 Mitarbeiter:innen (Team fiir seltene
Erkrankungen) Uber Neurofibromatose.
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,Da bei Vereinsgriindung noch keine Firma an Neuro-
fibromtose gearbeitet hat, war es ein sehr erfreulicher
Moment vor einer so groBen Abteilung einer Firma
sprechen zu dirfen, die so engagiert an neuen Therapien
fir Menschen mit NF1 arbeiten”, so Claas Rohl iber
seinen Vortrag bei Alexion.

Patient Engagement Open Forum

Von 3. - 5. Oktober war Claas Rohl beim Patient Engage-
ment Open Forum in Barcelona, einer Multi-Stakehol-
der-Konferenz rund um das Thema Patient:innen-
Einbindung in Forschung und Entwicklung, sowie Zulas-
sungs-Prozessen und Erstattungs-Entscheidungen.
Dass nur selektierte Patientiinnen-Vertreter:innen aus
Europa eine Einladung zu dieser Veranstaltung erhalten,
unterstreicht die hohe Bedeutung der Arbeit von

NF Kinder, auch auf internationaler Ebene.

Mehr Info unter: https://patientfocusedmedicine.org/
patient-engagement-open-forum/

OKIDS Kongress fiir Kinderarzneimittel

Gemeinsam Hiirden tiberwinden: Uber strategische Allian-
zen fiir Kinderarzneimittel sprach Claas R6hl gemeinsam
mit anderen Expert:innen beim OKIDS Kongress im Apothe-
kertrakt in Schloss Schénbrunn. Wir danken Frau Prof. Ruth
Ladenstein fiir die Einladung.

TOPRA Symposium in Wien

Im Rahmen der TOPRA Konferenz, ebenfalls im Oktober,
hielt Claas Rohl einen Vortrag zum Thema: Are Patients Still
the Missing Piece in the Global Drug Development Puzzle?
Das seit 2004 jahrlich stattfindende TOPRA-Symposium ist
die erste Konferenz in Europa, die sich mit regulatorischen
Angelegenheiten im Gesundheitswesen befasst.



Kongress fiir seltenen Erkrankungen

Am 23. - 24.9. fand die Konferenz der seltenen Erkrankun-
gen in Linz statt, wo NF Kinder Obmann Claas Réhl einge-
laden war, um eine Paneldiskussion zu leiten und einen
Vortrag zu halten, sowie auch selbst bei einem Panel mit
zu diskutieren.

STAR NF1 PN Adult Patient Forum

Am 25.10. hielt Alexion eine virtuelle Konferenz zum Thema
Plexiforme Neurofibrome ab. Claas Rohl war einer der
Panel-Sprecher.

Weitere Veranstaltungen zu denen NF Kinder Obmann
Claas Rohl eingeladen war bzw. in einer aktiven Rolle
teilgenommen hat.

Im Mai fand der Rare Disease Dialog der Pharmig zum
Thema ,,Der lange und steinige Weg bis zur richtigen
Diagnose”statt. Sprecher:innen und Publikum setzen sich
aus Arztiinnen, Patientenvertreter:innen, Gesundheitspoliti-
ker:iinnen, Vertreter:innen der pharmazeutischen Industrie
und anderen Berufsgruppen zusammen.

Auch im Mai war Claas Rohl in seiner Rolle als Vorstands-
mitglied von Pro Rare Austria bei Bundesminister Rauch,
um Uber das Thema Seltene Erkrankungen zu sprechen
und das Gesundheitspolitische Forum widmete sich dem
Thema ,Patient Advocacy, Selbsthilfe und miindige Pati-
ent*innen —wo sind die Unterschiede und wohin muss sich
das Gesundheitssystem in Osterreich entwickeln?”, an dem
auch Claas Rohl teilgenommen hat.

Im Juni startete Semantic Hub erfolgreich seine internatio-
nale Vortragsreihe mit dem Webinar ,Responsible Al: What
About Diversity and Inclusion?” bei der auch Claas Rohl
einen Vortrag hielt. Diese Initiative verfolgt das Ziel, einen
Beitrag zur allgemeinen Aufkldrung der Offentlichkeit zu
leisten und die Glaubwiirdigkeit von artificial intelligence
(Al) in Healthcare zu starken.

Im September fand die europdische NF Konferenz in

Manchester statt, wo Claas Réhl als Obmann von NFPU
als Co-Sponsor auftrat, einen Infostand betreute und einen
Konferenztag fiir Betroffene und Angehorige organisierte.

Im Oktober fand eine Pressekonferenz von All.Can Austria
statt, wo Claas Rohl einen Platz auf dem Podium einnahm,
um Uber die Aktivitaten von All.Can Austria zu berichten, in
dem sich auch Claas Rohl flir Menschen mit onkologischen
Erkrankungen einsetzt. All.Can Austria ist eine nationale
Initiative aus Vertreter:innen von Patientenorganisationen,
Gesundheitsberufen, Forscher:innen, wissenschaftlichen
Medien und der Industrie, die es hat es sich zur Aufgabe
gemacht hat, Strukturen und Aktionen zu etablieren, die
Krebspatient:innen nicht nur das Uberleben, sondern auch
die Riickkehr in den Alltag ermdglichen.

Am 1.Dezember fand der 6. Vienna Health Talk zum Thema
,Wie kommt Innovation in unser Gesundheitssystem?”
statt, an dem Claas Rohl ebenfalls teilnahm und bei einer
Panel Diskussion mitwirkte.

Kurz danach fand das 2. Vienna Pediatric Brain Tumor
Symposium statt. Nationale und internationale Spezia-
list:innen gaben dabei Einblicke in die aktuelle Forschung
und State-of-the-art-Behandlung auf dem Gebiet von
Gehirntumoren bei Kindern. Neben medizinischen Themen
gab es heuer auch einen Block zu psychosozialen Themen
und einen Vortrag Uber Patient:innen-Involvierung in der
Forschung.

Dariberhinaus ist Claas Réhl seit 2021 Mitglied des
Onkologie Beirat, eine Expert:innengruppe, die das Bundes-
ministerium berat und Bediirfnisse diskutiert, um Pflege,
Forschung und Versorgung in Osterreich zu verbessern.
Claas Réhl ist auBerdem Mitglied der MAG (Mission Cancer
Action Group).
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INTERNATIONALE NETZWERKE

Unter dem Jahr gibt es in regelmaBige Abstimmungen
(meist wochentlich oder monatlich) in den Arbeitsgruppen
folgender Netzwerke, an denen NF Kinder Obmann Claas
Réhl beteiligt ist:

NFPU - NF Patients United

Mit dem europdischen Dachverband NF Patients United,
bei dem NF Kinder ein Griindungsmitglied ist, arbeiten
wir an dem internationalen Forschungsprojekt EU PEARL
mit, und sind im patient advisory board vertreten. Das Ziel
dieses Projektes ist der Aufbau einer Forschungsplattform
zur Durchfiihrung von sogenannten Plattform Studien,
einem innovativen Konzept einer klinischen Studie, bei
dem mehrere unterschiedliche Medikamente parallel zu
einander getestet werden kénnen, was einen schnelleren
Forschungsfortschritt ermdéglicht, und Patient:innen die
Moglichkeit bietet bei Nichtansprechen einer Behandlung
die Therapieform zu wechseln. Dadurch erhoffen wir uns
Durchbriiche bei der Behandlung von weiteren NF1, NF2
und Schwannomatose spezifischen Symptomen.

Das Projekt EU - PEARL lief auch 2022 wo Claas Rohl mit
NFPU involviert war und wo laufend Arbeitsmeetings
stattgefunden haben. https://eu-pearl.eu

é“ F Patients
& United

ERN GENTURIS

Unser NF Kinder Expertisezentrum versorgt Menschen

mit NF aus dem ganzen Land, und teilweise auch aus

dem Ausland, und bietet medizinische und psychosoziale
Versorgung die auf den neuesten Erkenntnissen basieren.
International sind wir als Zentrum Teil des europdischen
Referenznetzwerkes GENTURIS und arbeiteten unter
anderem an der bahnbrechenden Leitlinie zum Tumorma-
nagement bei NF1, aber auch zu Schwannomatose mit. Am
10. und 11. Juni fand in Wien im Vorfeld des Kongresses der
Europaischen Gesellschaft fir Humanmedizin (ESHG)

ein Meeting statt. Vom 8. - 9. September fand das ERN
GENTURIS annual meeting in Amsterdam statt. In den
letzten beiden Jahren ist das ERN GENTURIS auch deutlich
gewachsen und besteht nun aus 52 Mitgliedern aus 17

EU Mitgliedsstaaten. Das NF Kinder Expertisezentrum ist
gemeinsam mit der Medizinischen Universitat Innsbruck
ebenfalls Teil des ERN GENTURIS.

@ ERN GENTURIS

o e can belp an smvire famly
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REiNS

In der internationalen Forschungsgruppe REINS ist NF Kin-
der Obmann Claas Rohl einer der Initiatoren gewesen, um
Patient:innen-Involvierung in den verschiedenen Arbeits-
gruppen zu ermdglichen. Heute haben Vertreter:iinnen von
Patient:innengruppen aus der ganzen Welt die Méglichkeit
sich aktiv einzubringen. NF Kinder ist durch Claas Rohl aktiv
in den folgenden Arbeitsgruppen eingebunden:

« kutane Neurofibrome

« Patient Reportes Outcomes

« Wiederherstellung von Sehverlust

« Gentherapie

o Patient Representatives

Hier arbeiten wir mit daran, dass klinische Studien sich

an den Patient:innenbedirfnissen orientieren und die
bestmdglichen Methoden verwendet werden, um den Erfolg
eines Medikaments bewerten zu kdnnen. Diese wichtige
Vorarbeit zu klinischen Studien ist fir Forschende auf der
ganzen Welt verfligbar und tragt wesentlich dazu bei, dass
klinische Studien schneller auf den Weg gebracht werden
kénnen und aufgrund einer einheitlichen Methodik For-
schungsergebnisse auch sinnvoll miteinander verglichen
werden kénnen.

EURORDIS

Europdische Organisation fiir seltene Krankheiten
EURORDIS-Rare Diseases Europe ist ein einzigartiges,
gemeinnitziges Biindnis von tber 1000 Patient:innen-
Organisationen fur seltene Krankheiten aus 74 Landern,
die zusammenarbeiten, um das Leben von tiber 300 Milli-
onen Menschen, die weltweit mit einer seltenen Krankheit
leben, zu verbessern. Durch die Vernetzung von Patient:in-
nen, Familien und Patient:innen-Gruppen sowie durch

die Zusammenflhrung aller Interessengruppen und die
Mobilisierung der Gemeinschaft der Menschen mit seltenen
Krankheiten starkt EURORDIS die Stimme der Patient:innen
und gestaltet Forschung, Politik und Patient:innen-Dienste.
Auch bei EURORDIS ist Claas Rohl in mehreren Arbeits-
gruppen aktiv, z.B hier: ePAG steering committee, working
group newborn screening.
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LEHRTATIGKEITEN

Gesundheitsjournalismus — Know-how fiir fundierte
Berichte

Auch 2022 hielt Claas Réhl wieder Gastvortrage zum
Thema ,Patienteneinbindung in die Forschung und
Entwicklung von Arzneimitteln” beim Zertifikatskurs
»Gesundheitsjournalismus” von der Pharmig und der
FOPI am Kuratorium flir Journalistenausbildung.

Gesundheitswissenschaften an der FH Krems

An der Fachhochschule Krems gestaltete NF Kinder
Obmann Claas Rohl zum wiederholten Male einen Gast-
vortrag im Rahmen des Masterstudienlehrgangs
~Angewandte Gesundheitswissenschaften” einen Vortrag
zum Thema ,,Systematische Beriicksichtigung der
Patient:innen- und Angehdérigen-Perspektive”.

BECOME A NF AMBASSADOR

1st NF Academy in Wien

Die NF Academy ist ein Ambassador-Training flr junge
Erwachsene zwischen 18 und 30 Jahren, das der euro-
pdische Dachverband NF Patients United alle zwei Jahre
organisiert. Gemeinsam mit der jeweiligen NF Landes
Organisation, in der die Woche stattfindet, wird den ange-
henden NF-Botschafter:innen ein Programm geboten,

bei dem u.a. Skills zur Gesundheitskompetenz, Kommunika-

tionsfahigkeiten aber auch best practice -Beispiele anderer
Patient:innenorganisationen im Umgang mit diversen
Stakeholder erlernt werden kénnen. Natirlich kamen
auch der SpaB und das Erkunden einer Metropole wie Wien
nicht zu kurz, wie beispielsweise Drachenbootfahren an

der Alten Donau! Mehr Infos unter: www.nf-patients.eu

VEROFFENTLICHUNGEN

Claas Rohl ist einer der Co-Autoren des Multi-Stakeholder-
Konsensus-Artikel zu Qualitdtskriterien fir Daten aus der
realen Welt, der von der GPMed - Gesellschaft flir Pharma-
zeutische Medizin unterstiitzt wird und in der JMIR 2022
veroffentlicht wurde. Qualitatskriterien fiir Real-World-
Daten in der pharmazeutischen Forschung und Entschei-
dungsfindung im Gesundheitswesen: Osterreichischer
Expertenkonsens JMIR Med Inform 2022,10(6):e34204
Hier geht es zum PDF: https://medinform.jmir.
org/2022/6/e34204/PDF

Claas Rohl ist ferner Co-Autor des Change4Rare White-
papers zum Thema ,Patient - Selbstbestimmung versus
Fremdbestimmung”. Die Whitepapers - Insights zur Ver-
sorgung von Patient:innen mit seltenen Krankheiten- sind
hier fertig und nachzulesen: https://change4rare.com/
whitepapers/

.Klinischen Leitlinien fiir Tumormanagement bei Neurofi-
bromatose Typ 1

Die Dachorganisation NF Patients United hat gemeinsam
mit den NFPU Mitglieder-Organisationen an der Entwick-
lung der ,Klinischen Leitlinien flir Tumormanagement bei
Neurofibromatose Typ 1” gearbeitet. Dieser Prozess wurde
von ERN GENTURIS initiiert und anschlieBend von NF
Patients United mit den einzelnen Lander-Organisationen
begleitet. Auch mehrere dsterreichische Arztiinnen und
klinische Psycholog:innen haben daran mitgearbeitet!

Diese Leitlinien sind nun fertig und kénnen hier nachgele-
sen werden, bzw. stehen Sie im Kapitel Medienberichter-
stattung: https://Inkd.in/dXDydMr7




UNTERSTUTZUNG

BENEFIZVERANSTALTUNGEN

Nachdem es 2021 aufgrund von Corona keine Benefizver-
anstaltungen stattfinden konnten, war es 2022 zum Glick
wieder moglich, Auftritte vor einem Live-Publikum stattfin-
den zu lassen.

Strottern Benefizkonzert im HGM

Beim Benefizkonzert mit den Strottern im September
genossen tber 170 Besucherlnnen den Wienerlieder-Abend
im schonen Ambiente des Heeresgeschichtlichen Museums,
das an diesem Abend seine Tiren fiir das Benefizkonzert
offnete. In Summe wurden Euro 5.764,- fir Menschen mit
Neurofibromatose gesammelt!

Neben der musikalischen Unterhaltung sorgten auch die
Tombola mit tollen Preisen und das Buffet flir groBe Spen-
denbereitschaft. Dank der Sponsoren Kangmei Massage,
HGM, Kredenz.me, Sabrina’s — sweet meet eat, Anita &
Hans Nittnaus, Swarovsky und Turek gab es Gutscheine,
Eintrittskarten, Kataloge, Wein, Schmuck und Riicksacke
zu gewinnen.

Beim Buffet wurde kraftig flir den guten Zweck konsu-
miert und nach dem Konzert fand der Abend bei Brétchen,
Getranken und selbstgebackenen Kuchen einen schénen
Ausklang. Wir danken den Sponsoren Stréck Brot und
Christoph Punzet von Theuer & Punzet fir die kulinarische
Unterstutzung mit Brotchen, Geback und Getranken und
Hans und Anita Nittnaus fiir die edle Wein-Spende.
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Auch bedanken wir uns bei allen Helferinnen und Helfern,
die uns beim Buffet, bei der Garderobe, beim Aufbau sowie
bei der Vorankiindigung des Konzerts unterstitzt haben!
Ebenso groBer Dank den Strottern fiir die wunderbare
Musik, dem Team des Heeresgeschichtlichen Museum, die
das Konzert nicht nur veranstaltet haben, sondern auch
mit Rat und Tat zur Seite standen und uns diesen wunder-
vollen Rahmen zur Verfligung stellten, sowie natirlich ganz
besonders allen Spenderinnen und Spendern!

Wohnzimmerkonzert mit , A Bissl Anders”

Die 3 Musiker gaben Lieder aus der eigenen Feder stam-
mend zum Besten. Von Nachdenklichem Gber Gefiihlvolles
bis hin zu AmUsantem war alles vertreten. Sozusagen

- Lieder aus dem Leben! Schauplatz bot das traditionelle
Wirtshaus Assmayer im 12. Wiener Gemeindebezirk! Statt
des Eintritts wurde um eine Spende flir NF-Kinder gebe-
ten. An den beiden Abenden kamen insgesamt 1.500 Euro
zusammen. Ein herzliches Dankeschon an ,,A Bissl Anders”
und seine Wohnzimmergdste!



Benefiz-Lesung mit Dirk Stermann in Eichgraben

Der bekannte Kabarettist, Schauspieler und Autor Dirk
Stermann war einer der ersten ,,Prominenten”, die NF
Kinder und unsere Arbeit unterstiitzt haben, indem er dem
Verein seine Stimme und Reichweite geschenkt hat. Zum
Beispiel im Rahmen von Videos und TV-Spots flir Aware-
ness-Kampagnen (iber die Erkrankung Neurofibromatose
und den Verein NF Kinder.

Am 23. November gastierte Dirk Stermann auf Einladung
der Blcherei Eichgraben und NF Kinder in Eichgraben.
Mehr als 130 Gaste lieBen sich dieses Lesungs-Highlight
nicht entgehen, verbrachten einen unterhaltsamen Abend
und spendeten in Summe 2.087,- Euro fur den Verein NF
Kinder. Wir danken Dirk Stermann fiir diesen wunderbaren
Abend, der Biicherei Eichgraben fiir die organisatorische
Unterstutzung und haben uns sehr gefreut, neben vielen
neuen Gesichtern, auch Bekannte und Freunde aus der NF
Community zu treffen.

Mit Witz, bekanntem Sarkasmus und der unverwechsel-
baren Stimme gab der Autor Einblicke in das Leben seiner
autofiktionalen Romanfigur Dirk Stermann. Die Lesung fand
in der Aula der Schule Eichgraben statt. Im Anschluss konn-
ten die Gaste ein Exemplar von Maksym erwerben und von
Dirk Stermann signieren lassen. Beim Buffet wurde kraftig
flir den guten Zweck konsumiert und nach der Lesung fand
der Abend bei Brotchen, Getranken und selbstgebackenen
Muffins einen schonen Ausklang. Wir danken den Sponso-
ren Strock Brot flr die Unterstlitzung mit Brot, Geback und
Hans und Anita Nittnaus fir die edle Wein-Spende.
Herzlichen Dank!

Niederauer Dorfadvent zaubert Weihnachtsstimmung

fiir den guten Zweck

Unter der Schirmherrschaft des Niederauer Dorfabend-
Vereins fand am Sonntag, 18. Dezember in Niederau in

der Wildschénau der zweite Dorfadvent statt. Dabei kamen
3.000 Euro aus den Einnahmen fir NF Kinder und damit fir
die Verbesserung der Lebensqualitdt und der medizinischen
Versorgung von Menschen mit Neurofibromatose zusam-
men! Ein buntes musikalisch-weihnachtliches Programm,
viele kulinarische Késtlichkeiten und schénes Kunsthand-
werk sorgten fiir die passende Advent-Stimmung und

luden zum Verweilen ein. Der Pavillon selbst verwandelte
sich in eine groBe Krippe, die beleuchteten Silhouetten der
Heiligen Familie waren vor allem in den Abendstunden ein
beliebtes Fotomotiv.

Gemeinsam mit vielen Besucherinnen und Besuchern war
auch NF Kinder Obmann Claas Réhl vor Ort dabei und ge-
noss die schéne weihnachtliche Stimmung. Ein Teil der Ein-
nahmen aus dem Dorfadvent geht an den Verein NF Kinder.
Ebenso der Erlds der Tombola mit 150 Sachpreisen, die von
Unternehmen und Privatpersonen aus der Umgebung zur
Verfugung gestellt wurden, kommt Menschen mit Neuro-
fibromatose zugute. Dafiir bedanken wir uns ganz herzlich
beim Dorfabendverein sowie bei allen Mitwirkenden und
freiwilligen Helfer:innen im Namen aller NF Betroffenen und
ihrer Familien fiir diese groBartige Unterstiitzung.

Einlochen fiir den guten Zweck
Der Lions Club Ganserndorf hat ein Charity-Golfturnier
organisiert, bei dem 15.000 Euro zusammenkamen. Damit

kdnnen wir psychosoziale Therapieangebote wie begleitete
Elterngesprachsrunden anbieten. Herzlichen Dank dafir!




SPENDENAKTIONEN

Spendenaktionen sind eine Mdglichkeit, um unseren Verein
mit dringend bendétigten finanziellen Mitteln zu unterstit-
zen.

Sabio: Kaffee genieBen — Gutes tun!

Eine besonders nette Idee fiir eine Spendenaktion hat sich
das Sabio in Salzburg fur uns tberlegt: Rund um Ostern
wurden 50 Cent pro Kaffee an NF Kinder gespendet.

Zusatzlich durften wir eine Spendenbox im Lokal aufstellen.

Vielen Dank an das Restaurant Sabio und seinen Gasten,
die so 235 Euro fur uns gesammelt haben.

Auch das Charlie P’s hat uns mit einer Spendenaktion
unterstitzt. 360 Euro wurden gesammelt und an Obmann

CHARLIE P’
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Claas Rohl Gibergeben. Herzlichen Dank an das Team von
Charlie P's und seinen Gasten!

Auch Spendenaktionen anlasslich eines Jubildums bieten
Gelegenheit uns zu helfen: Denn, wenn Freunde, Familie
und Bekannte zusammenriicken und gemeinsam fir einen
guten Zweck spenden, kommt viel mehr Hilfe zusammen,
als bei einer einzelnen Spende. Besonders herzlichen Dank
an die groBe Schwester Jasmin Oberdanner, die anlasslich
ihres Geburtstages eine Spendenaktion flr ihren kleinen
Bruder iber unser Online-Spendentool auf der Website
startete und dabei 870 Euro sammeltel!

Alfreds Lauf

Wie schon im Jahr zuvor, fand Ende September der Alfreds
Lauf, ein kleiner Laufevent mit familiarer Stimmung, in der
Prater Hauptallee statt. Knapp 200 Teilnehmer:innen star-
teten bei gutem Wetter und mit noch besserer Stimmung.
Begleitet wurden die Laufer:innen von der Moderation
durch den Veranstalter Alfred Sunghi. Jeder Lauferin und
jedem Ldufer wurde namentlich beim Zieleinlauf gratuliert
und eine Medaille ausgehdndigt. Alfred ist nicht nur ein
groBartiger Laufcoach und Moderator, er hat auch ein gro-
Bes Herz und spendete 150 Euro an den Verein NF Kinder.

Ein herzliches Dankeschon auch an Gabi Vecera, Lenka Fitz
und Claas Rohl, die 2022 ebenfalls mit Spendenaktionen
fur den Verein NF Kinder sammelten. Vielen Dank - sowohl
den Initator:innen als auch allen Spender:innen!



SPONSOREN & PARTNER

SPONSORING

Ohne die groBzigige Unterstiitzung in Form von Spon-
soring-Partnerschaften unserer langfristigen Unterneh-
menspartner:innen hatten wir niemals das NF Kinder
Expertisezentrum aufbauen oder unsere anderen Angebote
flir NF Betroffene so rasch realisieren kénnen.

kangmei massage

Allen voran mochten wir unserem langjahrigen Juniorpart-
ner des NF Kinder Expertisezentrums dem Massagestudio

kangmei massage danken. kangmei massage unterstiitzt

uns seit 2014 und ist damit eine nachhaltige und lberaus
wichtige Stiitze unserer Arbeit.

Osterreichischer Lions Club und der Lions Club Wien City
Ebenso mdchten wir uns beim Lions Club bedanken.
Insbesondere der LC Wien City unterstitzt uns schon seit
mehreren Jahren, um das Leben von Menschen mit NF in
Osterreich zu verbessern.

Knorr-Bremse GmbH

Auch herzlichen Dank an Knorr-Bremse. Der weltweit tdtige
Technologieflihrer bei Brems- und Subsystemen flr Schie-
nen- und Nutzfahrzeuge, zeigt durch seine mehrjahrige
Unterstiitzung, dass unternehmerischer Erfolg und soziale
Verantwortung zusammengehdoren.

Mission Hoffnung Kinderkrebs-Sozialhilfe

Ganz besonders freuen wir uns mit der Mission Hoffnung
Kinderkrebs-Sozialhilfe seit 2020 einen Partner gefunden
zu haben, der unsere psychosozialem Projekte — die NF Ju-
gendwoche und die NF Familienwochenenden — mit einem
groBziligigen Betrag unterstiitzt und dadurch auch finanzi-
ell benachteiligten Familien die Teilnahme an psychosozia-
len Angeboten ermdglicht.

Danke fiir lhre Hilfe!

massage |

s M1 KNORR-BREMSE

: Kinder
Krebs 1
Sazialhitfe

Claas Réhl (mitte), mit Dipl.-Ing. Manfred Reisner,
Geschdftsfiihrer Knorr-Bremse GmbH und Claudia Christian
zu Besuch bei Knorr-Bremse Médling.

UNTERNEHMENSSPENDERINNEN

Neben dem Sponsoring freuen wir uns auch jedes Jahr lber
die Unterstltzung groBzligiger Unternehmen, die mit ihrer
Spende einen wichtigen Beitrag fiir die Verbesserungen fiir
NF Betroffene leisten.

Im Jahr 2022 unterstiitzten uns finanziell folgende Unter-
nehmen aus der Privatwirtschaft:

« Knorr-Bremse Médling

o TUV Austria

« ITS Industrietechnik GmbH

« Lions Club Génserndorf

» ERGO Versicherung

o Interpet Vertrieb & Service GmbH

« Green Solutions Kalte-Klima-Energietechnik GmbH
o Kdstner & Schatz Steuerberater GmbH

« Wolitz Wohnraumgestaltung GmbH

« DVAG Daniel Zeilinger

« Landsteiner GmbH

« Schlosshotel Fiss, Familie Domenig

« Dagmar Pfeil-Nicolaus und Dr. Walter Pfeil
 Familie Rauch

Ihre Spende bedeutet Sicherheit. Dank Ihrer Hilfe kdnnen
sich NF betroffene Familien verlassen, dass die Tliren des
NF Kinder Expertisezentrums auch weiterhin offen stehen.
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Herzlichen Dank an TUV AUSTRIA fiir die Unterstiitzung.
Geschdftsfiihrer Stefan Haas (re) mit NF Kinder Obmann
Claas Réhl mit Ing. Silvia Zika vom Lions Club City Wien  Claas Réhl (1i)

i

Claas Réhl und Barbara Steinkellner, ehrenamtliche Generalse-
kretérin Mission Hoffnung-Kinderkrebs Sozialhilfe, die uns dan-
kenswerter Weise bei vielen Projekten finanziell unter die Arme
greifen, um unsere NF Kinder Angebote organisieren zu kénnen.
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