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PKD VORWORT

Familiare Zystennieren e.V.

Liebe Mitglieder,
Liebe Freunde und Forderer,

mit dem vorliegenden Jahresbericht 2018 mochten wir Ihnen
einen Einblick in die vielfaltige Arbeit des Vereins PKD
Familiare Zystennieren e.V. geben - der Lobby fur Betroffene
mit einer der haufigsten genetischen Erkrankung. Wir haben
im zurlckliegenden Jahr viele neue Projekte finanziert und auf
den Weg bringen konnen. Uns ist es gelungen, Bewahrtes
auszubauen und zu aktualisieren und gut besuchte
Veranstaltungen, wie das PKD-Symposium, erfolgreich auf die
Beine zu stellen.

Der PKD Familiare Zystenniere e.V. ist derzeit die einzige
bundesweite Anlaufstelle, die sich speziell fur Zystennieren-Patienten einsetzt und
ihnen konkrete Hilfe bietet. Angefangen bei der Information Uber
Patientenveranstaltungen, regionale Treffen zur FoOrderung des Austausches,
fundierter Aufklarungs- und Informationsarbeit bis hin zu Foérderung der Forschung.
PKD hilft, die Lebensqualitat der Betroffenen zu starken.

Wir werden als Interessenorganisation wahrgenommen und sind europaweit gut
vernetzt: 2018 wurden wir als Patientenvertreter in weitere medizinische Gremien
berufen, haben an der Erstellung von Leitlinien mitgewirkt und waren als Experten zu
einer Fachkonferenz in Belgien geladen. Und nicht zuletzt ist es uns gelungen, neue
Mitglieder und Unterstutzer fur unsere Arbeit zu begeistern.

So viel Zuspruch bestarkt nicht nur, er verpflichtet auch. Gemeinsam mit unseren
ehrenamtlichen Helfern, unserem Netzwerk und unseren Partnern in Wissenschaft und
Medizin betrachten wir dieses Interesse an unserer Arbeit als Ansporn, auch in Zukunft
unsere Starken zu erhalten und sie mit neuen Ideen weiterzuentwickeln.

Ich danke allen Mitgliedern, Spenderinnen und Helferlnnen im Namen des Vorstandes.
Bitte bleiben Sie uns auch weiterhin verbunden.

Je7e%

Uwe Korst
(fur den Vereinsvorstand)

Herzlichst lhr

Betroffene Offentlichkeit
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PKD WOFUR WIR STEHEN

Familiare Zystennieren e.V.

~ES gibt Hoffnung" -

wir sind die Interessensvertretung flir PKD-Betroffene

Etwa 80.000 Menschen in Deutschland leben mit einer Autosomal-Dominanten
Polyzystischen Nierenerkrankung (ADPKD). Damit sind die so genannten
LZystennieren“ die am weitesten verbreitete Erbkrankheit - aber nur wenige Betroffene
sprechen dariiber. Auch in der breiten Offentlichkeit weis kaum jemand, was sich hinter
dieser chronischen, stark beeintrachtigenden Erkrankung verbirgt.

Das wollen wir andern! Als Sprachrohr und Lobby fur Betroffene und ihre Angehorigen.
Unter dem Motto ,,Es gibt Hoffnung“ unterstitzen wir Projekte, die daran arbeiten, eine
Behandlungsform und Heilung fur Zystennieren zu finden. Wir klaren Uber PKD auf,
fordern Forschungsaktivitdten und stellen chronisch nierenkranken Menschen im
Rahmen der Selbsthilfe fundierte Informationen zur Verfigung. Unseren Mitgliedern
bieten wir eine Plattform, damit sie sich untereinander vernetzen kdénnen. Dariber
hinaus stellen wir geballtes Know-How zur Verfiigung.

Fir die wichtige Offentlichkeits- und Aufklarungsarbeit nutzen wir unterschiedlichste
Kanale im Internet und via Social-Media. Wir betreiben ein Service-Center mit einer
Hotline fur Betroffene und Angehdrige, aber auch flir Mediziner und Pflegepersonal.
Europaweit sind wir eng mit den besten Spezialisten vernetzt und kooperieren mit
Organisationen wie der PKD International und der PKD Foundation. GroRen Wert
legen wir bei unserer ehrenamtlichen Arbeit auf eine hohe Verstandlichkeit und
relevante Informationen. Wir wollen, dass PKD ein Thema der Offentlichkeit wird. Denn
wir wissen: Nur, wenn daruber gesprochen wird, steigen die Chancen, dass endlich
wirksame Medikamente und Therapien entwickelt werden, um die Krankheit wirksam
zu bekampfen. Zudem ist es unser erklartes Ziel, die Lebensqualitat von Betroffenen
zu verbessern.

l WIR MOCHTEN DIE LEBENSQUALITAT VON BETROFFENEN VERBESSERN |

BETROFFENE OFFENTLICHKEIT
VERNETZEN SCHAFFFEN

Wir stehen Betroffenen und Angehérigen zur Seite

Wir engagieren uns fir eine Therapie

Wir sind lhre Lobby ;
PKD-Vorstand (v.l.n.r.): Lydia Kiefer (Vorstand Finanzen),
Karin Preis (Service-Center/Geschéftsstelle), Gerhard
Klimmer (Vorstand Regionalgruppen u. Organisation),
Stefan Loss (Vorstand Medien, Redaktion) und
Vorstandsvorsitzender Uwe Korst.

Daflir stehen wir: Unsere Vereinsziele

Betroffene | Offentlichkeit TR T Seite: 04
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2018

Familidre Zystennieren e.V. — kurz notiert
UNSERE VERANSTALTUNGEN (Auswahl)
03. Februar 2018 25. Marz 2018 16. bis 17. November 2018
1\;‘ ' HR.KD'S¥L"p°.S'uT n Ko(!lnl PKD-Infotag 15. PKD-Symposium
ortrdge zu Therapieoptionen un ; . .
Schmerztherapie in Darmstadt in Freiburg
IMit der Verleihung des PKD-Preises Mit Vortragen zur Lebend- Mit den Schwerpunkithemen:
an Frau Lea Miinkner spende und nichtmedizinischen »Soziale Herausforderungen® und
Belastungen ,Chronisch Hoffnungsvoll
29.05.2018 Und
PKD-Abendsymposium
n H°mb“'.'9 Von der Diagnose, Therapie bis
Schwerpunkte Lebendnierenspende zur Eigenverantwortlichen
mittels minimalinvasiver Verfahren. Beeinflussung der Erkrankung

UNSERE PRASENZ AUF KONGRESSEN

UND IN FACHKREISEN

09.01.2018 Lions-Club-Neujahrsempfang
19.01.2018 Prof. Stdckle, DaVinci Prasentation

PKD

Familidre Zystennieren e.V.

Familiage
ZysteAnieren
15.-17.03.2018 Nephrologische Seminar
26.-27.04.2018 EKHA im Europa-Parlament

21.07.2018 Patiententag in Freiburg
28.-29.10.2018 EKPA — Abstimmung europ. Nierenpatienten N
10.10.2018 Seltene Erkrankungen in Koéln ie!_bst*'ti}fe

13.10.2018 Grundung Zentrum CeRKiD an der Charité Forschung

Betroffene Offentlichkeit
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2018
- 14. PKD-Symposium in Koln

Familiare Zystennieren e.V.

Zystennieren im Uberblick, neue Therapieoptionen,
Schmerztherapie

Selbsthilfe

| e DT IREEEY P
Darum ging es unter anderem beim 14. Symposium des Vereins PKD Familiare
Zystennieren e.V. am 03. Februar in KéIn, zu dem rund 80 Interessierte, Betroffene
und Angehdrige aus ganz Deutschland kamen. Organisiert wurde die Veranstaltung
von Dr. Roman-Ulrich Muller, Prof. Benzing und deren Mitarbeitern gemeinsam mit
dem Verein PKD. Die Referenten - fast alle Arztinnen und Arzte des Klinikums KéIn -
boten einen kompetenten und gut verstandlichen Einblick in komplexe Themen.

Prof. Benzing gab einen Uberblick (iber das Krankheitsbild , Zystennieren®. Er stellte
fest, dass viele Betroffene unter Schuldgefuhlen leiden, dass sie sich Sorgen um die
Kinder machen und Angst vor den Folgen der Krankheit haben. Er gab 6 praktische
Tipps (siehe Folien) aus dem Alltag der Uniklinik fur den Alltag von Betroffenen.

Neue Therapieoptionen stellte Dr. Muller vor. Er sprach insbesondere Uber die
Erfolge bei der Behandlung mit Tolvaptan (verlangsamt das Zystenwachstum).
Nichtmedizinische Belastungen und Malinahmen fur den Alltag waren das Thema
von Uwe Korst. Dr. Johannes Léser sprach allgemein Uber Schmerztherapie und ein
Vortrag zu ADPKD aus Sicht eines Padiaters von Priv.-Doz. Max Christoph Liebau
rundete das Programm ab.

In der Mittagspause wurde der PKD-Award an die Medizinstudentin Lea MUnkner
Ubergeben.

Zwischen den Vortragen und in der Mittagspause gab es reichlich Gelegenheit, die
Infostande des Vereins zu besuchen, sowie mit den Referenten ins Gesprach zu
kommen. Besonders das Thema Schmerzen stiel3 bei den Besuchern auf grolRes
Interesse.

Betroffene Offentlichkeit
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2018
- 15. PKD-SYMPOSIUM

Familiare Zystennieren e.V.

Unsere Symposien haben sich inzwischen zu den
wichtigsten deutschen Veranstaltungen zum Thema . :
Zystennieren entwickelt. Das 15. PKD Symposium Verstandllch,

vom 16. bis 17.11.2018 war eine doppelte Premiere. kompetent vernetzend:

Zum ersten Mal wurde das Symposium als eine .
zweitagige Veranstaltung angeboten — sozusagen Unser PKD-Symp05|um

als ein ,ganzheitliches® Symposium mit Themen fir
.Leib und Seele“. Es ging dieses Mal nicht nur um
die medizinischen Themen rund um PKD, sondern
es wurden auch die personlichen Fragen im Umgang
mit der Krankheit thematisiert. Schon im Vorfeld
waren wir von der gro3en Resonanz uberrascht.
Weit Uber 100 Vereinsmitglieder und Interessierte
hatten sich zu der Veranstaltung angemeldet Einige
haben lange Anreisen von bis zu 800 Kilometer auf
sich genommen, um dabei sein zu koénnen.
Veranstaltungsort fur den ersten Tag war das Hotel
Stadt Freiburg, in dem der Verein PKD e.V. ein
Kontingent von vergunstigten Zimmern gebucht
hatte.

Uwe Korst, Vorsitzender des Vereins PKD -
Familiare ~ Zystennieren e.V. beendete das [ EWANAN N (02010 (= grdi b
Symposium am Samstagnachmittag mit einem

fir Patienten, Betroffene,

Dankeschon an alle Beteiligten — insbesondere an .Sozlale Herausforderungen® und
Prof. Walz und sein Team aus Freiburg. Die L
Premiere als zweitagiges Symposium ist durchaus T SERILIEALECS
gelungen. Die mehr als 100 Teilnehmer sind ein e
Beweis daflir, dass solche Formate von den Susnrashuns e B ing

Betroffenen angenommen werden. im Uniklinikum Freiburg

Einige Ruckmeldungen der Teilnehmer bestatigen,
wie wichtig solche Veranstaltungen sind: ,Ich mochte
mich daflr bedanken, dass der Verein aufgrund der
vielen sehr gut aufbereiteten Informationen und auch Detalls, Information und Anmeldung: www.symposium,pkdcure.de
die FB Gruppen mir in den vergangenen Monaten
sehr geholfen haben, die aufkeimende Panik und
groRRe Verunsicherung und Angste zu bewaltigen.*

PKD

Familiare Zystennieren e.V. UNIVERSITATS
= KLINIKUM "t

Betroffene Offentlichkeit
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NGESCHOBENE PROJEKTE
- PKD-Basisbroschure

PKD

Familiare Zystennieren e.V.

Sie wissen: Wir méchten, dass PKD bekannter wird. Deshalb haben wir auch 2018
Informationsmaterial zusammengestellt, das tUber die Erkrankung aufklart und Betroffene
optimal unterstitzt und begleitet. Dabei setzt unser Verein nicht nur auf klassische
Printmedien, sondern geht langst auch ,online“, nutzt unterschiedlichste Social-Media-
Formate. Hier erfahren Sie, was wir in diesem Jahr an Aufklarungs- und
Offentlichkeitsarbeit angeschoben haben.

~Was Betroffene, Angehorige, Arzte "
Familiare

und Pflegepersonal dartuber wissen
sollten”

Zystennieren

Was Betroffene, Angehérige, Arzte und
Pflegepersonal dar(ber wissen soliten.

Zusammen mit unserem Herbst-Rundschreiben an
unsere Mitglieder haben wir unsere neue und komplett

uberarbeitete PKD-Broschure versendet. Hier ein

Auszug: ) \) H
Liebe Patientin, lieber Patient, liebe F N '*,-
Familienangehérige, N 1

wir freuen uns sehr, dass Sie diese Broschire in den

Handen halten — auch wenn das Thema wenig
erfreulich ist. Mit Uber 50.000 Betroffenen sind
Zystennieren eine der haufigsten genetischen
Erkrankungen in Deutschland. Trotzdem ist die

Krankheit weitgehend unbekannt.

Derzeit gibt es noch keine Heilung flr Betroffene.
Trotzdem kann man auch mit den Einschrankungen
der Krankheit ein gutes und erfilltes Leben fuhren.
Dabei wollen wir Sie unterstutzen.

Wir kennen die vielen Fragen und Angste von
betroffenen  Familien, die mit der Diagnose
Zystennieren (PKD) konfrontiert werden. Mit dieser
Patientenleitlinie mdchten wir IThnen und |hrer Familie
helfen, Antworten auf die wichtigsten Fragen zu finden
sowie Zusammenhange zu erkennen.

| Offentlichkeit
schaffen

Betroffene

vernetzen

@

Unsere neue Broschire

FAMILUARE ZYSTENNSEREN

WAS KANN ICH SELBST TUN?

12.1 Eigenverantwortliches Handeln

Ich selbst bin fir mein Leben verantwortlich. ich ergebe mich
nicht meinem eigenen Schicksal, sondern wirke aktiv mit,
damit der Krankheitsverlauf verzégert wird. Hierzu gehéren:
B Nutzung von angebatenen Vorsorgeprogrammen

B RegelmaBige Termine beim Nep

B Mit meinem Krankheitsbild vertraut machen,
lernen und mich informieren

W Wissen Gber Risikofaktoren aneignen und
eigenverantwortlich handeln

B RegelmaBige Kontrolle meines Blutdrucks
B Anpassung meiner Erndhrung
B Sportliche Betatigung und Rehasport

B Bei Bedarf Nutzung psychosozialer bzw. seelischer Unter-
stutzung, auch Gesprache innerhalb einer Selbsthilfegruppe

«Die Eigy Senkt und
erhoht die Lebensquolitat.”

www.pkdcure.de
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ANGESCHOBENE PROJEKTE
PKD

| - Erklarvideos
Familiare Zystennieren e.V.

Zystennieren filmisch in Szene gesetzt

Seit 2014 produzieren wir Videos, in denen wir
einerseits Uber die Krankheit informieren und
Betroffene und Spezialisten zu Wort kommen
lassen. Andererseits nutzen wir diese Videos via
YouTube auch als Fundraising-Instrument. So
finden wir Forderer, die unsere wichtige
Vereinsarbeit durch ihre Spende unterstutzen.
Uber 60 Videos wurden in der Vergangenheit zu
den  verschiedensten @ Themen rund um
Zystennieren angefertigt. Pro Monat erhalten diese
rund 5.000 Aufrufe bei YouTube.

Ausschnitt aus: ,Minimalinvasive Transplantation Die erste

. . roboter-assistierte minimal-invasive
und Lebendnierenspende ".

Nierentransplantation in Deutschland bei einer
Patientin mit Zystennieren.

Das hat uns so interessiert, dass wir am 05. Marz
2018 fur Videoaufnahmen dort waren. Im Juni
2016 haben Urologen am Universitatsklinikum des
Saarlandes (UKS) die beiden ersten roboter-
assistierten Nierentransplantationen in
Deutschland durchgefuhrt. Damit ist Deutschland
nun das vierte europaische Land, das diese
Operationstechnik wahrend der letzten beiden
PKD_Martha_Stein.mp4 PKD_Stefan_LoB.mp4 Jahre zur Durchfi]hrung von
Nierentransplantationen eingesetzt hat.

Im Rahmen der Schulung fur die PKD-Botschafter
und regionalen Ansprechpartner haben wir
Testimonials aufgezeichnet, die schrittweise auf
Facebook veroffentlicht werden.

Alle Videos unter:

PKD_Susanne_Dammann. PKD_Uwe_Korst.mp4 (https://www.youtube.com/user/zystennieren)
mp4

Betroffene | Offentlichkeit TR T Seite: 10
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PKD

Familiare Zystennieren e.V.

Die Infoblatter wurden Uberarbeitet

und stehen Online zur Verfugung.

Bei einer Nierenerkrankung mussen Betroffene auf
viele Faktoren achten: Zum Beispiel auf die optimale
Einstellung ihres Blutdrucks, regelmaflige Bewegung
und die Einnahme von Medikamenten. Nicht zuletzt
aber ist eine bewusste Ernahrung unverzichtbar.

Unsere PKD-Infoblatter helfen dabei, die Krankheit zu
verstehen und bieten praktische Tipps. Sie erganzen
unser Internetangebot.

Es stehen Uber 60 Infoblatter in 6 Kategorien zur
Verfligung.

Fir Mitglieder sind die Infoblatter in unserem Intranet
als PDF abrufbar. Dazu loggen sie sich mit |hren
Benutzerdaten ein. Uber Erganzungen/Updates
informieren wir durch unseren regelmafligen PKD-
Newsletter.

Unterstiutzt wurden wir bei der Erstellung der
Infoblatter von der Barmer Ersatzkasse, die uns
mit 5.800 Euro gefordert hat. Vielen Dank!

Offentlichkeit
schaffen

Betroffene
vernetzen

PKD

Familidre Zystennieren e.V.
Infoblatt

Die Entscheidung der Dialyseart

Viele Zystennierenpatienten kommen
wegen stark nachlassender Nierenfunk-
tion im Stadium IV in die Situation, sich
entweder fir eine Lebendspende vor
Dialysepflicht oder fir eine Dialyseart zu
entscheiden.

Um die Entscheidung fir eine Dialyseart
zu erleichtern und das Gesprach mit
- an

Anen Pinhiranrst sneviharairan  ack

PKD

Familidre Zystennieren eV,
Infoblatt

Zystennieren (ADPKD) als
Systemerkrankung

Die it

Begleiterkrankungen

ANGESCHOBENE PROJEKTE
- Neuauflage — PKD-Infoblatter

Vergleich Dialysearten

sind jedoch die strukturellen und hygi-
enischen Voraussetzungen und eine
Ausbildung vorhanden, ist auch eine zeit-
lich flexiblere Heimdialyse méglich. Na-
heres zur HD beschreibt das Infoblatt
wHdmodialyse'.

Bei der PD wird das Bauchfell als Filter
benutzt. Der Austausch von verbrauchter
Dialysierflissigkeit gegen neue erfolgt
tber einen (fest installierten) Bauchka-

Zystennieren konnen im Verlauf der Krank=
heit sehr groB werden und bis zur GroBe
eines FuBballs wachsen. Dadurch drucken
sie auf den und kannen

fuhren. AuBerdem kn-

eine d:
heiBt, dass sie sich auf das gesamte Organ-
system auswirkt

Bei Zystennieren zeigt sich unter anderem
die Stérung des Bindegewebsstoffwechsels.
Viele Organsysteme sind betroffen (Leber,
Herz, Gehirn und das Verdauungssystem).
Dadurch finden sich oft auch an anderen

u
nen sie Beschwerden im Bauchraum verur-
sachen (siehe Infoblatt .Schmerzen”).
Zudem kann durch die GroBe der Zysten-
niere die untere Hohlvene abgedrickt wer-
den, wodurch der Blutrickfiuss zum Herzen
behindert wird

Bei kann es

Organen
Beschwerden konnen auch durch die Ver-

drangung von Organen bei Zystenwachs-
tum auftreten. AuBerdem kann es in die
2Zysten einbluten und es ist moglich, dass
sich auch an anderen Organen Zysten bil-
den.

n
notwendig werden, bereits in einem frihen
Stadium der Nierenfunktionseinschrinkung
eine Niere zu entfernen. Nur ganz selten
missen beide Nieren entfemt werden,
dann besteht Dialysepflicht (mit Einschran«
kung der Trinkmenge).

Bluthochdruck

Zystennieren verursachen oft Bluthoch-
druck. Bis zu B0% der Personen mit Zysten-
nieren sind davon betroffen, ca 30-60%
der Betroffenen haben schon zum Zeit-
punkt der Diagnose der Zystennierener-
krankung einen erhohten Blutdruck (siehe
Infoblatt Blutdruck’).

Seite 1

Geachifisstelle: Kadbreuseriieg 12, 64625 Berheim
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PKD

Familiare Zystennieren euvn

Ich - Uwe Korst - engagiere mich
far den Verein PKD, weil es mir
hilft, meine Erkrankung viel
besser verarbeiten zu koénnen
und mir hilft meine Lebensqualitat
zu behalten.

Mein Name ist Gerhard Klimmer,
ich engagiere mich fur PKD, weil
ich inzwischen alle Stationen

dieser Krankheit durchlaufen
habe und dadurch anderen
Patienten und anderen

Betroffenen meine Hilfe anbieten
kann.

Wenn sie selbst ein Betroffener
oder eine Betroffene sind: Wir
vom Verein PKD e.V. suchen Sie
und lhre Erfahrungen, Ihre
Kreativitat, lhre Leidenschaft,
damit Sie uns bei unserer Arbeit
unterstutzen kdénnen.

Vielleicht kdnnen wir Thnen dabei
helfen, in lhrer neuen
Lebenssituation eine ganz neue
Lebensperspektive zu entwickeln.

Wenn Sie wissen wollen, wie,
dann melden Sie sich bei uns.
Wir freuen uns auf Sie.

| Offentlichkeit
schaffen

Betroffene

vernetzen

ANGESCHOBENE PROJEKTE

- Schulung von PKD-Botschaftern
d regionalen Ansprechpartnern

An einem Wochenende im September haben wir unsere
regionalen Ansprechpartner aus ganz Deutschland zu
einer Schulung nach Bensheim eingeladen. Unser Ziel
war es, sie bei ihrer wichtigen Arbeit in den Kleingruppen
vor Ort zu unterstutzen.

Neben regem  Austausch gab es intensive
Schulungseinheiten mit einem professionellen Coach.
Und natlrlich ein kurzweiliges Rahmenprogramm.

Mitarbeiten lohnt sich. Wir freuen uns Uber jeden, der sich
aktiv engagiert. Danke!

Als kompetenten Referenten konnten wir Klaus
Vogelsanger gewinnen, der als sehr erfahren im Bereich
der Selbsthilfegruppen gilt.

Neben der eigentlichen Schulung hatten die ehrenamtlich
Engagierten zudem die Gelegenheit, sich intensiv
auszutauschen und zu vernetzen. Sachinformationen aus
dem Verein rundeten das Wochenende ab. Neu motiviert
und  ermutigt, sich den  Anforderungen  der
Regionalgruppen zu stellen, gingen die Teilnehmer am
Sonntagmittag auseinander. Eindeutiges Votum der
Gruppe war, dass es solche Treffen in Zukunft haufiger
geben sollte.

Die Veranstaltung wurde durch
Krankenkasse unterstutzt. Vielen Dank.

die Techniker

Engagiert und gut informiert: Die PKD-Regionalgruppenleiter

Seite: 11

www.pkdcure.de



PKD

Familiare Zystennieren e.V.

PKD IN DER PRESSE

Von der ,Welt* Uber die ,Allgemeine Zeitung Rhein-
Main“, den ,Focus®, den ,Bergstral’er Anzeiger‘ und
die ,Apotheken Umschau“ — In den vergangenen
Jahren haben sich viele regionale und Uberregionale
Medien (online, aber auch in ihren Printausgaben)
dem Thema ADPKD angenommen.

Fir uns ist es dabei besonders erfreulich, dass in
diesem Zusammenhang auch stets auf unseren
Verein und unsere Arbeit hingewiesen wurde. Hier

eine Ubersicht (ber die Links der erschienenen

Berichte:

https://www.apotheken-umschau.de/advertorial#/ig/aid/0/cid/1255/cti/0/

http://www.gesunder-koerper.info/

http://www.focus.de/gesundheit/partnerinhalt/nierengesundheit-adpkd-eine-krankheit-die-oft-
lange-unerkannt-bleibt-und-lebensgefaehrliche-folgen-haben-kann_id_7736558.html

,,,,, H FrankfurierRundschau

Zystennieren - eine hiufige, aber
unbekannte Erbkrankheit

khelt, die oft lange =
und lebensgetanriiche -

i B

Betroffene | Offentlichkeit

vernetzen schaffen

Zystennieren im Blick
Kurzvideo erklirt haufige Erbkrankheit ADPKD

Etwa 60.000 Menschen D Kurzvideo stal calns zum Abad barslt: tmmer oty Stssghetogetolie
sind i youtube/0x0JCx Blxchen, sogmannteZynan, 48
T inmer grofaren Mo fan.
T, Wilreod dos gende Nle- -
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BILANZ ZIEHEN
PKD

Familiare Zystennieren e.V.

2018 - wir ziehen Bilanz

Was hat uns in den letzten zwolf Monaten bewegt? Wo konnten wir mit unserer PKD-
Aufklarungsarbeit punkten und wo gibt es noch Handlungsbedarf, um unsere Vereinsarbeit
zu verbessern und das Thema Zystennieren noch starker in den Fokus der Offentlichkeit
zu rucken?

Positives Feedback von allen Seiten

Zunachst einmal ist zu erwahnen, dass wir flr unsere Arbeit im vergangenen Jahr viel
positives Feedback von Mitgliedern, Arzten, Betroffenen und Unternehmen bekommen
haben. Das zeigt sich nicht zuletzt an der hohen Teilnehmerzahl unserer zahlreichen
Veranstaltungen, sondern auch an dem relativ guten Eingang von Einzelspenden. Auch ist
es uns 2018 wieder gelungen, Firmen und Krankenkassen von der Notwendigkeit unserer
Projekte — wie zum Beispiel der Veroffentlichung von Erklarvideos — zu Gberzeugen und flr
deren Finanzierung begeistern zu kénnen. Im direkten Kontakt mit Betroffenen, sei es in
Gesprachen mit unserer Geschaftsstelle, dem Vorstand oder an unserem so genannten
Nierentelefon, zeigt sich, wie dankbar Erkrankte fur die Moglichkeit des Austausches sind
und wie sehr sie unsere vielfaltigen Beratungsangebote schatzen. Trotzdem sehen wir
auch in diesem Bereich Handlungsbedarf flir die kommende Zeit. So wollen wir
beispielsweise ein monatliches Schwerpunktthema festlegen und Betroffene noch starker
vernetzen — beispielsweise, in dem wir Dialysepatienten und Transplantierte miteinander in
Kontakt bringen.

Mit unserer Fachkompetenz bringen wir uns ein

Auch 2018 ist es uns wieder gelungen, als Patientenvertreter in medizinische Gremien
berufen zu werden. Unserer Fachkompetenz ist es zu verdanken, dass wir beispielsweise
an der Erstellung von Leitlinien fur Hausarzte und fur Kinder mit Zystennieren beteiligt
waren. Auch unsere Teilnahme als nichtstandiger Vertreter bei der Europaischen
Arzneinmittelagentur (EMA) und im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) im
Arbeitskreis Arzneimittel, zeigt, dass wir als Lobby fur Zystennierenpatienten
wahrgenommen und geschatzt werden. 2019 sind wir an einer nationalen Leitlinie fur PKD
bei Kindern eingebunden.

>>>

Betroffene Offentlichkeit
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PKD IN ZAHLEN
PKD

| - Mitgliederentwicklung
Familiare Zystennieren e.V.

Unser Mitgliederwachstum

2018 setzte sich die positive

Mitgliederentwicklung der  vergangenen
I Jahre fort. Am 31. Dezember 2018 zahlte

1000 +

der PKD Familiare Zystennieren e.V.
insgesamt 968 Mitglieder. Wir freuen uns
Uber 129 neue Mitglieder und bedauern 18
Austritte (davon auch 5 Todesfalle).

PKD-Mitgliederentwicklung
el bis 2018
600 -
400 +
el Unsere Mitglieder kommen aus dem
ii gesamten Bundesgebiet, einzelne Mitglieder
o -iT i & R 0B . sogar aus der Schweiz und aus Osterreich.
2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 Das jlingste (Familien-)Mitglied ist ein Jahr,
der Alteste 86 Jahre alt. Durchschnittlich
sind unsere Mitglieder 46 Jahre alt.

Natlrlich erreichen wir mit unserer Arbeit
weit mehr Menschen: Insgesamt gehen wir
davon aus, indirekt die Belange aller PKD-

® Anzahl Mitglieder: 968 . v

oy e ) Betroffenen, deren Familienangehdrigen und
*Neumitglieder: 129 Interessierte aus unserer Datenbank zu
. . ;
Austritie/Todesfalle 18 vertreten — insgesamt 2000 Kontakte sind
Stand: 31.12.2018 darin hinterlegt. Dazu kommen die vielen

Freunde unserer Facebook-Aktivitaten
(2.500 Personen).

Werden auch Sie PKD-Mitglied!

Als Mitglied teilen Sie |hre Herausforderungen und Fragen mit anderen
Betroffenen und erhalten einen exklusiven Zugang zu fundierten

Informationen und Beratungsangeboten. Eine Mitgliedschaft beginnt bereits
ab 30 Euro pro Jahr. Als Mitglied erhalten Sie ein umfangreiches Angebot.
Mehr Informationen und den Mitgliedsantrag finden Sie online unter
www.mitgliedschaft.pkdcure.de

Betroffene | Offentlichkeit AT Seite: 14
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Familiare Zystennieren e.V.

Unsere (Online-)Arbeit in Zahlen

Dass wir uns als etablierte PKD-Organisation ein enormes Wissen uUber Zystennieren
angeeignet haben und dass wir dieses gerne auf diversen Kanalen teilen, wissen Sie
schon. Aber ist lhnen auch bekannt, dass Internetnutzer, die unsere Website
www.pkdcure.de besuchen, am haufigsten nach den Begriffen ,Zysten®, ,Blut im Urin®
und ,Symptome* suchen? Und das sind eine ganze Menge: Uber 30.000 Seitenaufrufe
haben wir im Monat! Auch die Themenbereiche ,Leben mit der Erkrankung“ (knapp
2.000 monatliche Klicks) und ,Grundlagen der Erndhrung® (rund 1.200 Kilicks)

interessieren unsere virtuellen Besucher.
Immer wieder stellen wir fest, dass bei PKD-Betroffenen

ein hoher Informationsbedarf besteht, den wir kompetent
bedienen. Daflr spricht, dass wir inzwischen rund 1.500
»Freunde“ auf unseren 2009 gestarteten Facebook-
Seiten (https://www.facebook.com/PKDCure/ und
https://www.facebook.com/groups/zystennieren/)  haben,
die sich rege beteiligen, informieren und Inhalte teilen.
Auch unsere vier geschlossenen Foren, die
themenspezifisch sind und in denen sich beispielsweise
Eltern austauschen konnen, werden gerne genutzt und
haben knapp insgesamt 1.200 Teilnehmer. Gepflegt und
moderiert werden unsere Facebook-Seiten und -Foren
Ht?se;/e FaC?book-Siite R ubrigens von Mitgliedern und dem Vereinsvorstand. Zu den
ps./fwww.facebook.com ure dringlichsten Themen, mit denen sich die User
beschaftigen, gehdéren neben dem Erfahrungsaustausch
(z.B. ,Ich habe Blut im Urin - und nun?“) auch komplexe
Fragen aus den Bereichen Sexualitat und Lebendspende
vom Partner. Vor allem aber dienen die Foren der
Anteilnahme - beispielsweise, wenn jemand in der Klinik

ist, Schmerzen hat.
Besonders haufig wird unser YouTube-Kanal aufgerufen —
weit Uber 5.000 mal im Monat. Besonders beliebt: ,Meine
Zystenniere (ADPKD) — von der Diagnose bis zum Ausfall
der Niere“ (19.000 Aufrufe in drei Jahren ) und ,Fakten —
Gut besucht: Unsere Website Was sind Zystennieren?“ (10.000 Aufrufe). GroB3 ist auch
das Interesse am etwa alle drei Monate erscheinenden

Newsletter.

Betroffene | Offentlichkeit TR T Seite: 15
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Familiare Zystennieren e.V.

Kompetenz vor Ort und am Telefon

Regionale Angebote — unsere Hilfe vor Ort

Um Menschen, die von einer Nierenerkrankung betroffen sind, und ihren Angehdrigen
auch ganz personlich beizustehen, haben wir in vielen Bundeslandern und auch in der
Schweiz PKD-Regionalgruppen und Ansprechpartner vor Ort — insgesamt 16 sind es
derzeit. Sie sind zum Beispiel da, wenn familiare Belastungen zu hoch werden und wenn
das Umfeld die durch die Krankheit ausgeldosten Herausforderung nur schwer
nachvollziehen kann.

w Obwohl  wir stetig daran arbeiten, unseren
e o systematischen und flachendeckenden Aufbau von

Selbsthilfegruppen in ganz Deutschland unter fachlicher

) Unterstitzung durch unseren Verein regional weiter
auszubauen, konnte im vergangenen Jahr leider keine
e weitere PKD-Regionalgruppe gegrindet werden.

Die anvisierte Neugrindung einer Regionalgruppe in
Berlin hat leider noch nicht stattgefunden.

Eine Hotline fur viele Fragen

Zystennieren — was ist das? Diese Frage stellen sich Betroffene und Angehdrige, wenn
sie von ihrem Arzt die Diagnose erhalten. Haufig bleiben sie dann erst einmal
verunsichert zurtck. Unter der Hotline 06251/ 550 4748 steht Ihnen unser Service-
Center montags, mittwochs und donnerstags von 9 bis 13 Uhr zur Verfugung.
Geschaftsstellenleiterin Karin Preis stellt Informationsmaterial bereit, vermittelt regionale
Ansprechpartner und Experten oder steht fur allgemeine Fragen zur Verfugung. Auch
aulerhalb der Geschaftszeiten kdnnen Betroffene ihr Anliegen auf den Anrufbeantworter
sprechen oder unser Kontaktformular nutzen.

Zusatzlich ist auch unser Regionalgruppenleiter montags und mittwochs von 9 Uhr bis
19 Uhr als Ansprechpartner da. Unser telefonischer Service wurde im vergangenen Jahr
gut angenommen.

Betroffene Offentlichkeit
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Familiare Zystennieren e.V.

PKD IN ZAHLEN

Ubersicht Einnahmen/Ausgaben

SE

& ,,e%n" ' - 2018
PE Nb*‘w v 'rMitgliedsbeitrage 21.380,00 €
T e Fordermittel 40.098,29 €
(e, Spenden 33.045,26 €
- %Veranstaltunge 3.880,74 €
- \i\ Wirt. Geschaftsbetrieb 896,49 €
“hrifon Ubertrag aus 2017 - €
Summe Einnahmen: 99.300,78 €

Ausgaben: 2018
Netzwerke 6.366,75 €
Veranstaltungen 1.150,70 €
Internet 2.280,03 €
Forschung-Wissenschaft 534,49 €
Helpline (Geschaftsstelle) 21.029,08 €
Verwaltung/Rundschreiben 2.701,21 €
Regionalgruppen 232,16 €
Projekte - Umsetzung 31.086,49 €
Marketing- Fundraising 9.678,58 €
Rickstellung nach 2019 24.241,29 €
Stand: 31.12.2018 Summe Ausgaben: 99.300,78 €

Offentlichkeit
schaffen

Betroffene Forschung

fordern

vernetzen




DANK AN SPENDER,
PKD & FORDERER

Familiare Zystennieren e.V.

Spenden und helfen -

vielen Dank fur Ihre Unterstitzung in 2018

Wir danken all den wohlwollenden Menschen und Unternehmen, die unsere
Vereinsaktivitaten im Jahr 2018 auf vielfaltige Weise unterstitzt haben.

Sei es als Mitglied, Spender und Spenderin, als Forderer oder ehrenamtlich Engagierte:
Sie alle haben es uns mdglich gemacht, nierenerkrankten Menschen zur Seite zu stehen,
ADPKD in die Offentlichkeit zu bringen, Aufklarungsarbeit zu leisten und so dazu
beigetragen, der Erbkrankheit im wahrsten Sinne des Wortes ,die Faust zu zeigen“! Ohne
Ihr Engagement ware die erfolgreiche Umsetzung unserer ehrgeizigen Vereinsziele nicht
maoglich.

Ein herzliches Danke geht selbstverstandlich an unsere weitherzigen Spender, die uns
2018 mit insgesamt 33.045,26 Euro unterstltzt haben und die wir hier nur ausgewahlt
nennen kdnnen:

® Mitgliederspenden 12.206,60 Euro (Einzelspender)

® Zweckungebunden (Firmen, Sonstige) 7.664,65 Euro (u.a. Otsuka 5.000 EUR)
® Spenden aus Trauerfallen: 3.536,01 Euro (3 Trauerfalle)

® Lions-Club, Barspenden 7.083,00 EUR (Bild siehe unten)

® Event (Geburtstagsfeier) 2.555,00 EUR (Geburtstag eines

Mitgliedes)

Der sorgfaltige Umgang mit Spenden ist uns ein gro3es Anliegen. Diesem fuhlen wir uns
verpflichtet und arbeiten transparent. Bei der Verwendung der uns anvertrauten Mittel
halten wir uns an die Leitlinien der ,Initiative von Transparency Deutschland e.V.“ und
unterstutzen die Berliner Erklarung zur Wahrung der Privatsphare. Zudem haben wir den
so genannten ,FSA-Kodex“ unterzeichnet. Dieser regelt die Zusammenarbeit von
Patientenorganisationen mit der Arzneimittelindustrie, beispielsweise indem er daflr
sorgt, dass die Unabhangigkeit und Neutralitat der Patientenorganisationen gewahrt und
der einzelne Betroffene geschutzt wird.

Betroffene | Offentlichkeit TR T Seite: 18
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Familiare Zystennieren e.V.

Wir machen uns stark - in Fachgremien und NGOs

Um das komplexe Thema Zystennieren in die Offentlichkeit zu bringen, und an
dessen Erforschung und Behandlung mitzuarbeiten, stehen wir in engem Kontakt
mit anderen Organisationen, beteiligen uns an externen Veranstaltungen und sind
Mitglied in verschiedenen Gremien.

So ist unser \Verein seit 2006 Mitglied im
Bundesverband Niere e.V. und nimmt auch an 19%
)

dessen Vorstandssitzungen teil. Unser Ubergreifendes

Ziel ist es, den Interessen von Betroffenen Gehor zu %%«9@ @
verschaffen und durchzusetzen. Dabei beteiligen wir K 1?494 0y

uns unter anderem am ,Tag der Arbeitskreise®, ”’%a,,&,”a_ 0 /V/
bringen uns beim ,Tag der Organspende® ein, ""—’f«e% 5{35
betreiben gemeinsame Lobbyarbeit und informieren et £ V

achtmal im Jahr Uber unsere Arbeit in der Zeitschrift
,Der Nierenpatient”. Den Mitgliedsbeitrag im Verband
(6 Euro je Mitglied und Jahr) zahlen wir Ubrigens aus
unseren Eigenmitteln.

Um unsere Ziele auch weltweit durchzusetzen und uns
mit anderen Patientenorganisationen zu vernetzen,
sind wir seit 2011 zudem Vorstandsmitglied im
Weltverband PKD International mit Sitz in der
Schweiz, zu dessen Grindung wir malgeblich
beigetragen haben.

Nicht zuletzt nehmen wir zudem als nichtstandiges \
Mitglied an Sitzungen des Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) in der Arbeitsgruppe
Arzneimittel teil, dem obersten Beschlussgremiq_m der 7
gemeinsamen Selbstverwaltung von Arzten,

Zahnarzten, Psychotherapeuten, Krankenhausern und

Krankenkassen in Deutschland. Schuss

2019 sind wir in die Erstellung eine AWMF-Leitlinie fur
Kinder eingebunden und nehmen in den USA an einer
Anamie-Konferenz teil. Gelegentlich sind wir als Gast
auch in der EKPA-Patientenorganisation in Europa.

Betroffene Offentlichkeit
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PKD AUSBLICK 2019

Familidre Zystennieren e.V. - was kommt?

Termine und Projekte 2019

Die wesentlichen Eckpunkte unserer Vereinsarbeit fur das neue Jahr stehen bereits fest.
Und auch zwei wichtige Termine:

Am 16. Marz treffen wir uns anlasslich der Weltnierenwoche beim PKD-Infotag in
Frankfurt und kommen im Anschluss zur Mitgliederversammlung zusammen.

Das 16. PKD-Symposium findet am 25. und 26. Oktober in Berlin statt. Hier
ubernimmt Herr Professor Eckhard die wissenschaftliche Leitung.

Und nattrlich werden wir 2019 auch neue Projekte in Angriff nehmen, angeschobene
Vorhaben vertiefen unad,Altes” Uberarbeiten. So werden wir, wie bereits erwahnt, die
lokale Vereinsarbeit attraktiver gestalten. Darliber hinaus planen wir eine
Neuentwicklung einer Basisbroschiire zu Nierenersatztherapien.

Vorgenommen haben wir uns auch die Umsetzung eines neuen Projektes. ,,PKD-
Arztefinder” mit dem Ziel, dass die Betroffenen ihre Erfahrungen mit ihren Arzten
austauschen konnen.

Der angeklndigte PKD-Navigator (siehe Titelbild) wird nun bald Online gehen.

Fur weitere Anliegen gibt es neben dem Nierentelefon zusatzliche Beratungsangebote
fur Lebendspende, Soziales, Patientenverfiigung und vieles mehr.

Sie sehen: Aufbauend auf den Erfolgen des Jahres 2018 schauen wir mit Optimismus in
das vor uns liegende Jahr und hoffen auf die weitere Unterstitzung, viele ldeen und
Anregungen durch unsere Mitglieder und Forderer fir unsere Arbeit.

Betroffene Offentlichkeit
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Familidre Zystennieren e.V. - was kommt?

Organspende und Widerspruchslésung

Viel mehr Menschen als heute bei uns moglich kdnnte durch eine Organubertragung
von einem Verstorbenen lebensrettend geholfen werden. Aber es fehlt an Organen. Der
Grund: Viele Verstorbene werden ohne Organentnahme bestattet, obwohl sie die
Transplantationsmedizin und das Konzept des Hirntods bejahen — ja, obwohl sie sogar
einer Organentnahme ausdrucklich zugestimmt haben. Aber sie haben es nicht
ausreichend dokumentiert und den Verwandten nicht mitgeteilt.

Ende Januar wird voraussichtlich das Gesetz zur Verbesserung der Organisation,
Strukturen und Ablaufe der Organentnahmen und der Besserstellung der
Transplantationsbeauftragten im Bundestag abschlieRend beraten werden und dann
voraussichtlich im Marz/April 2019 in Kraft treten. Damit sollen die strukturellen
Probleme bei der Organgewinnung in Deutschland behoben und werden mehr Organe
zur Verfugung stehen.

Aus unserer Sicht sollte ebenso eine gesetzliche Neuregelung des
Transplantationsgesetzes im Bundestag erfolgen, mit dem Vorschlag von MdB Jens
Spahn, unter dem Begriff ,Widerspruchsldsung®.

Die Widerspruchslosung gilt in den meisten anderen europaischen Landern. Sie ist
mit der Grund daflr, dass dort die Wartezeiten auf postmortal gespendete Organe und
die Zahl der Todesfalle auf der Warteliste weit geringer sind als bei uns.

Wir beteiligen uns deshalb an einer Initiative mehrerer Patientenorganisationen, die
Anfang Februar dem Gesundheitsminister Jens Spahn einen Appell Ubergibt. Das
Schreiben veroffentlichen wir auf unserer Webseite.

Ebenso unterstutzen wir die parteiubergreifende Initiative des Vereins ,Leben
spenden®.

Betroffene Offentlichkeit
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PKD NUTZLICHES

Familidre Zystennieren e.V. - fir Sie zusammengestellt

PKD-Informationen als Printmedien

Zusatzlich zu den bereits vorgestellten On- und Offline-Kanalen haben wir eine Reihe von
natzlichen Informationen zum Thema Zystennieren zusammengestellt. Dabei richten sich
die hier vorgestellten Printmedien in erster Linie an Mitglieder, Interessierte, Angehorige
und Arzte. Die Medien konnen Uber unsere Geschéftsstelle per Mail (gs@pkdcure.de),
uber das Kontaktformular im Internet oder per Telefon (06251) 550 4748 angefordert

werden.
Flyer Hausarzte Eine Ubersichts-Information fir
Hausarzte uber ADPKD
PKD-Broschiire Gibt eine Ubersicht tiber PKD,
deren Auswirkungen und den

Umgang mit der Erkrankung

Broschure ,Familie und | Richtet sich speziell an (Ehe-) |
Zystennieren® Paare mit und ohne Kinder bZW.fﬁ
Kinderwunsch -

Infoblatter (ca. 60) Detailinformationen zu allen
Aspekten rund um Zystennieren

PKD-Patientenordner Ordner mit allen Infoblattern und
Register zur Ubersicht.

Externe z.B. Dialysefthrer, Pravention, - ¥ et B
Flyer/Broschuren Therapietreue und vieles mehr. — :
PKD-Plakate Diese konnen Sie fur Ihre [
Benefiz-Veranstaltung bei uns
bestellen. ~
Regionalgruppe-Plakat | Plakat mit Infos zu ihrer e
regionalen Gruppe mit
Kontaktinformationen
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