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PKD VORWORT

Familiare Zystennieren e.V.

Liebe Mitglieder,
Liebe Freunde und Forderer,

Nach fast 18 Jahren Tatigkeit als Vorstandsvorsitzender und
Grundungsmitglied des Vereins mochte ich meinen
Vereinsvorsitz zur nachsten Mitgliederversammlung am
26.02.2022 in neue Hande geben. Ich danke allen Mitgliedern,
Medizinern, Unterstltzern und Spendern, die viele Themen
erst moglich gemacht haben. Ebenso meiner Frau, die mich
dabei unterstltzt hat. Stefan Lo, Andrea Stippler und Heike
Stephan haben Vorstand zum Jahresende 2021 verlassen.

s 3
Der Verein hat sich seit seiner Grundung 2004 von einer regionalen Gruppe in
Darmstadt zu einem nationalen Verein mit vielfaltigen Netzwerken im In- und Ausland
entwickelt. Beispiele sind:
= 2007 Kooperationsvertrag mit der amerikanischen PKD Foundation
= Grundung der PKD International
= Zusammenarbeit mit der DGfN (Deutschen Gesellschaft fur Nephrologie) und

= 2022 Mitarbeit bei KDIGO.

Betroffene mit PKD und Arzte schatzen sehr die umfangreichen in den vergangenen
Jahren entwickelten Vereinsangebote. Meine Vorstandkollegen haben mich als
engagierten Netzwerker bezeichnet.

Mit dem vorliegenden Jahresbericht 2021 mochten wir Ihnen
einen Einblick in die vielfaltige Arbeit des Vereins PKD
Familiare Zystennieren e.V. geben. Trotz der Corona Pandemie, die Vviele
Veranderungen und Herausforderungen mit sich gebracht hat, konnten bewahrte
Veranstaltungen, wie das PKD Symposium in Minchen leider nur online stattfinden.
Andere Veranstaltungen, wie z.B. die Regionaltreffen, oder die geplante Freizeit fur
ehrenamtliche Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen mussten Uberwiegend ausfallen.

Der PKD Familiare Zystennieren e.V. ist derzeit die einzige bundesweite Anlaufstelle,
die Zystennieren-Patienten konkrete Hilfe bietet. Wesentliches Element der
Vereinsarbeit ist es, die Lebensqualitat der Betroffenen zu starken.

Yl

r Uwe Korst
(far den Vereinsvorstand)

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
vernetzen schaffen 06155 606 0189
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PKD WOFUR WIR STEHEN

Familiare Zystennieren e.V.

»ES gibt Hoffnung" -

wir sind die Interessensvertretung fur PKD-Betroffene

Etwa 80.000 Menschen in Deutschland leben mit einer Autosomal-Dominanten
Polyzystischen Nierenerkrankung (ADPKD). Damit sind die so genannten
,<Zystennieren® die am weitesten verbreitete Erbkrankheit. Trotzdem ist sie in der
Offentlichkeit weitgehend unbekannt, auch deshalb, weil nur wenige Betroffene dartiber
sprechen.

Das wollen wir andern! Als Sprachrohr und Lobby fir Betroffene und deren Angehorige.
Wir unterstutzen Projekte, die darauf abzielen, eine Behandlungsform und Heilung fur
Zystennieren zu finden. Wir klaren Uber PKD auf, férdern Forschungsaktivitaten und
stellen chronisch nierenkranken Menschen im Rahmen der Selbsthilfe fundierte
Informationen zur Verfligung. Unseren Mitgliedern bieten wir eine Plattform, damit sie
sich untereinander vernetzen konnen.

Fur 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 Angehoérige, aber auch fur Mediziner und Pflegepersonal.
Europaweit sind wir eng mit den besten Spezialisten vernetzt und kooperieren mit
Organisationen wie 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. UK : BN Fa N

Dafir stehen wir: Unsere Vereinsziele:

| WIR MOCHTEN DIE LEBENSQUALITAT VON BETROFFENEN VERBESSERN

BETROFFENE OFFENTLICHKEIT
VERNETZEN SCHAFFFEN

Wir stehen Betroffenen und Angehdrigen zur Seite

Wir engagieren uns fiir eine Therapie

Wir sind Ihre Lobby

Der Vorstand v.l.n.r.: Andrea Stippler* (Patienten und Medizin), Marc Hibner
(Regionalgruppen Nord), Uwe Korst (Vorsitzender), Gerhard Klimmer
(Regionalgruppen Sud), Stefan LoR* (Medien/Redaktion), Susanne Dammann
(Beratungsangebote und Soziales), Heike Stephan* (Finanzen)

* Scheiden zum Jahresende 2021 aus dem Vorstand aus.

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familiare Zystennieren e.V. — Ubersicht

Zusammenfassung

Im Riickblick auf 2021 stellen wir fest, dass auch
die Arbeit unseres Vereins sich verandert hat. Statt
der geplanten Prasenzveranstaltungen,
Regionaltreffen und Symposien gab es , Treffen via
Internet. Dank der Unterstutzung und Flexibilitat von
vielen Seiten war es uns madglich, die meisten
Veranstaltungen Online  durchzufuhren. Dabei
haben wir festgestellt, dass naturlich die personliche

Begegnung fehlt. Auf der anderen Seite war es R L ——
auch moglich, dass Teilnehmer aus dem ganzen S araber wissen sofitan. |

Land mit dabei sein konnten, ohne strapazitse \/V/ \’

Zystenleber

be

Anfahrten auf sich nehmen zu mussen.
. . . . Was Betroffene, Angehorige,

So kam es, dass wir bei unserem 18. Symposium in Arztinnen, Arzte und Pflegepersonal
Miinchen viele Teilnehmer hatten. Mehr als 90 dr
Mitglieder und Freunde haben sich Ubers Internet
eingeloggt und im Chat konnten sie ihre
personlichen Fragen direkt loswerden. Eine ganz
neue Erfahrung fur uns. Auch, wenn in Zukunft
Jrichtige® Treffen wieder moglich sein werden,
werden wir die Option von Online-Ubertragungen
auch weiterhin nutzen, um moglichst vielen
Teilnehmern  eine  Teilnahme an  unseren
Veranstaltungen zu ermoglichen.

PKD

Familidre Zystennieren e.V.

Dank ihrer Mithilfe und Unterstitzung konnten wir in diesem Jahr trotz Corona einige
Projekte (Broschure Zystenleber und Video zur Zystenleber) wie geplant umsetzen.

Im nachsten Jahr werden wir weiter dafir kampfen, dass intensiv nach Therapie-
madglichkeiten fir PKD geforscht wird.

Auch unsere vordringlichsten Aufgaben, namlich Erkrankte und ihre Angehdrigen zu
begleiten und ihnen ganz grundsatzlich das Thema ADPKD und ARPKD verstandlich zu
erklaren, wird weiter vorangetrieben.

UK

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familiare Zystennieren e.V. — Unsere Angebote

Unsere Angebote in der Ubersicht

Wir informieren Sie durch:

PKD-Broschuren

PKD-Navigator

PKD-Newsletter (etwa alle 3 Monate)

Rundschreiben

Infoblatter (im PKD-Intranet)

Infos rund um die Erkrankung (PKD-Intranet)

Abo der Zeitschrift ,der Nierenpatient® und ggf. ,Diatra®

Veranstaltungen
= PKD-Symposien (ganztagig)
* PKD-Seminare
= PKD-Infotage

Regionaler personlicher Austausch
* Regionalgruppen

Beratungsleistungen

* PKD-Geschaftsstelle

* Nierentelefon

= Personlicher Austausch (z.B. telefonisch)
* ARPKD-Betroffene

Internet-Angebote

= www.pkdcure.de

= www.pkdintern.de (fur Mitglieder)

= www.YouTube.de/Zystennieren (Videos zu Zystennieren)

Social Media

= Facebook (6ffentliche und geschlossene Seiten)

= Zystenieren Gruppe, Zystenleber Gruppe, Tolvaptan Gruppe
® Instagram

= Twitter

Podcasts

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
vernetzen schaffen 06155 606 0189
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2021
-18. PKD-SYMPOSIUM

Familiare Zystennieren e.V. Munchen

Unsere Symposien haben sich inzwischen zu den wichtigsten
deutschen Veranstaltungen zum Thema Zystennieren entwickelt.

Gastgeber fur das 18. PKD-Symposium in diesem Jahr war das Klinikum Rechts der Isar
in Minchen. Gemeinsam mit Professor Uwe Heemann und seinem Team haben wir ein
spannendes Programm zusammengestellt. Aufgrund der Corona-Schutzmalinahmen
konnten wir auch dieses Symposium nur Online veranstalten. Die komplette Veranstaltung
wurde live via Youtube gestreamt.

Rund 90 Mitglieder und Interessierte nahmen an der Veranstaltung teil und haben sich
rege mit Fragen Uber die Kommentarfunktion beteiligt. So konnten wir trotz der
Beschrankungen ein interaktives Symposium erleben. PD Christoph Schmaderer sprach
darlber, welche Mdglichkeiten PKD-Betroffene haben, um den Verlauf der Krankheit zu
beeinflussen. AnschlieRend sprach Dr. Klaus Kichle Uber die Dialyse. Er gab einen
Einblick in die Entwicklung des Verfahrens und bot einen Uberblick (iber die verschiedenen
Dialyseformen. Neue Therapien bei PKD, sowie Transplantation und Lebendspende waren
die Themen, die Prof. Lutz Renders anschliel3end in zwei aufeinanderfolgenden Vortragen
behandelte. Zum Abschluss der Vortragsreihe sprach Dr. Marc Albersmeyer Uber die
Maoglichkeiten der Rehabilitation im Bereich der Nephrologie.

Die Rickmeldungen der Teilnehmer auf die Vortrage waren durchweg positiv. Besonders
gelobt wurde die gute Verstandlichkeit und die umfassende Information. Fir uns als PKD-
Verein war das Symposium eine gelungene Veranstaltung. Das digitale Format der
Veranstaltung hat den Vorteil, dass die Teilnehmer sich teilweise lange Anfahrtswege
sparen. Leider fallt damit auch die Moglichkeit zur personlichen Begegnung, zum
Austausch und zum Netzwerken weg. Wir hoffen sehr, dass wir kiinftige Symposien wieder
als Prasenzveranstaltungen live und vor Ort veranstalten kdnnen. Jedoch werden wir auch
weiterhin versuchen, die Veranstaltung live online vielen Interessierten zuganglich zu
machen. Das Konzept hat sich auf jeden Fall bewahrt. Auf unserem YouTube-Kanal
haben Sie die Mdglichkeit, sich die Vortrage anzusehen. Jetzt die Videos ansehen. UK

Lénge der Vortrige Nierenstadium der Teilnehmer Geschlecht
> .
M genau richtig s
S | ja, dialysepflichtig m mannlich
M ja, transplantiert m weiblich
zu lange
Noch Nierenfunktion (Leer)
(Leer)
88%
Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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" JAHRESRUCKBLICK 2021
PKD

_ 1. Europdischer PKD-Patiententag
Familiare Zystennieren e.V. ONLINE

1. Europaischer PKD-Patiententag

PKD |cU50zeAn

PKD European
Patienten Tag Programm

Die Veranstaltung ist eine aufdergewdhnliche
Gelegenheit, Vortrage von den fiihrenden
europaischen Experten flir Zystennieren
(ADPKD) zu horen und lhnen Fragen zu stellen.

Die europaweite Veranstaltung war eine aul3ergewohnliche Gelegenheit, Vortrage
von den fuhrenden europaischen Experten flr Zystennieren (ADPKD) zu héren und
Ihnen im Chat Fragen zu stellen. Die Veranstaltung wurde auf Zoom in Englisch
ubertragen und live dann in 6 Sprachen Ubersetzt. (Deutsch, Niederlandisch,
Franzdsisch, Italienisch, Polnisch und Spanisch).

Stand 09.09.2021 - 540 Teilnehmer insgesamt, davon 50 Teilnehmer aus
Deutschland. Die Organisation hatten die PKD Charity (Tess Harris) und PKD e.V.
(Uwe Korst).

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
vernetzen schaffen 06155 606 0189
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familiare Zystennieren e.V.

UNSERE PRASENZ AUF KONGRESSEN

UND IN FACHKREISEN

17.04.2021 ARPKD-Symposium in Essen
19.06.2021 18. PKD-Symposium in Munchen
04.09.2021 PKD-Aufmerksamkeitstag #PKDAwarenessDay

17.-18.9.2022  Verbandstag vom Bundesverband Niere e.V.

Gerhard Klimmer und Susanne Dammann (Mitglieder des
Vorstandes) waren als Delegierte auf der Tagung dabei und haben
an Arbeitsgruppen teilgenommen.

18.09.2021 1. Europaischer PKD-Patiententag
21.09.2021 Patientenvortrag zu Zystennieren im Rahmen der DGfN-Tagung
24.09.2021 Vortrag beim DGfN von Andrea Stippler (Mitglied des Vorstands)

zum Thema ,Patient Journey*

23.-24.10.21 Online Konferenz der Achse an der Susanne Dammann als Gast
teilgenommen hat .

Verstandlich, kompetent, vernetzend:

Unsere PKD-Veranstaltungen

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de S (I
vernetzen schaffen 06155 606 0189 .




PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familidre Zystennieren e.V. — Projekt Zystenleber

PROJEKT ZYSTENLEBER (BROSCHURE UND VIDEO)

Seit 2014 produzieren wir Videos, in denen wir
Uber die Krankheit informieren und Betroffene
und Spezialisten zu Wort kommen lassen. Uber
90 Videos wurden in der Vergangenheit zu den
verschiedensten Themen rund um Zystennieren
angefertigt.  Erklarvideos sind oft auch
Aufzeichnungen von Vortragen im Rahmen von
PKD-Symposien.

Im vergangenen Jahr haben wir ein Video zum
Thema Zystenleber produziert. In dem Film
berichten zwei Betroffene von ihren persénlichen
Erfahrungen mit der Erkrankung. Erganzende
Informationen bietet ein Fachmann zum Thema
| » Zystenleber, der ebenfalls in dem Film zu Wort
ir. med. Jan Halbritter V kommt.

eltene Nierenerkrankungen - CeRKiD, Charité Berlin https //WWW VO utu be . Comlwatch ’?V= bVZAO hﬂ:T L4

Wenige Zysten in der Leber sind normalerweise
kein Problem. Sind aber viele Zysten vorhanden,
so spricht man von einer Zystenleber. Eine
Zystenleber ist von einer Vielzahl von
flissigkeitsgefullten Hohlraumen (Zysten)
durchsetzt. Andere Namen flr diese Erkrankung
sind ,polyzystische Leber® oder ,zystische
Leberkrankheit".

Der groRte Teil der Zystenleber-Erkrankungen
haben ihre Ursache in der ADPKD
(Zystennieren).

Was Betroffene, Angehorige,

Arztinne R Gefordert wurde das Projekt ,Zystenleber® durch
dariber wissen sollten. DAK Gesundheit_
UK
PKD
Familidre Zystennieren e.V.
Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familiare Zystennieren e.V. — Patienten und Medizin

Wir beobachten Medizin und Forschung

Im Bereich ,Patienten und Medizin“ mochten wir eine Bricke zwischen den Bedurfnissen
der Patientinnen und Patienten und den Errungenschaften der Medizin bauen. Dazu
vernetzen wir uns mit Arzten und Forschern und vermitteln aktuelles Wissen rund um die
Behandlung von Zystennieren, zum Beispiel innerhalb unserer Symposien. Des
Weiteren unterstlitzen und beobachten wir Forschungsvorhaben, Leitlinienerstellungen
und Studien Uber das Thema PKD.

Ein groRes Thema des Jahres 2021 war die ketonische Erndhrung. Anfang des Jahres
wurde eine Studie bekannt, die bei ,PKD-Mausen® einen positiven Effekt dieser
Ernahrungsform auf die Krankheit herausfand. Im Zuge dessen starteten wir eine
Ernahrungsumfrage und auch eine Zusammenarbeit mit dem Uniklinikum Koln entstand.
Daraus ergab sich, dass wir halfen, Teilnehmer fir die neue klinische Studie zu
ketogener Diat bei ADPKD zu vermitteln. Wir sind schon gespannt auf die Ergebnisse.

Uwe Korst war an zwei wissenschaftlichen Veroéffentlichungen beteiligt:

* An update on the use of tolvaptan for ADPKD: Consensus statement on behalf of the
ERA Working Group on Inherited Kidney Disorders (WGIKD), the European Rare
Kidney Disease Reference Network (ERKNet) and Polycystic Kidney Disease
International (PKD-International), (ndt vom 19.11.2021) und

+ Ketogenic dietary interventions in autosomal dominant polycystic kidney disease—a
retrospective case series study: first insights into feasibility, safety and effects
(Clinical Kideney journal vom 13.09.2021), Ubersetzung auf der PKD-Webseite

* Auch 2022 gibt es eine Beteiligung in verschiedenen Gremien

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de

vernetzen schaffen 06155 606 0189 Seite: 11




PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familidre Zystennieren e.V. — Patienten und Medizin

Unsere Europadischen Netzwerke

****

f + ERDRDIS

RARE DISEASES EUROPE

Seit 2021 sind wir Mitglied bei EURORDIS,
die Stimme der Menschen mit seltenen
Erkrankungen in Europa. EURORDIS ist
eine nichtstaatliche patientengesteuerte
Allianz von Patientenorganisationen und
vertritt 974 Patienten-organisationen aus 74
Landern und mehr als 4.000 seltene
Krankheiten.

- )ERKNet

The European
Rare Kidney Disease
Reference Network

Fur jede ERN-Krankheitsgruppe ist eine
Europaische Patientenanwalt-
schaftsgruppe (ePAG) etabliert. ePAGs

bringen gewahlte Patienten-vertreter und Hepatological Diseases
beteiligte Organisationen zusammen, um

sicherzustellen, dass die Belange von (ERN RARE‘LIVER)

Patienten im gesamten ERN-
Entwicklungsprozess gehort werden. Uwe
Korst ist fur zunachst 3 Jahre als Vertreter
von PKD e.V. im ERN-Vorstand und

arbeitet ebenso bei ERN Rare Liver mit.

Uwe Korst ist seit Oktober 2021
Vorstandsmitglied bei ERKNET.

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familidre Zystennieren e.V. — Patienten und Medizin

Mein PKD-Experte

Als Verein modchten wir unsere Mitglieder dabei unterstitzen, eine moglichst gute
arztliche Versorgung zu erhalten. Hierzu haben wir eine Plattform fir ein Online-
Register erstellt:

MeinPKD-Experte.

Arzte, die auf PKD spezialisiert sind, kdnnen sich hier registrieren. Ebenso kdénnen
Vereinsmitglieder ihre PKD-Experten vorschlagen und bewerten. Damit "MeinPKD-
Experte" schon bald mdoglichst vielen Betroffenen die Arztsuche erleichtern kann,
benodtigen wir lhre Hilfe. Lassen Sie ihrem Arzt unsere beigefugten Flyer im
Checkkartenformat zukommen und bitten Sie ihn, sich bei uns zu registrieren. Sie finden
die Dokumente ebenfalls im PDF-Format unter  folgendem Link:
MeinPKD-Experte.pkdcure.de.

Betroffene Offentlichkeit | Forschung
vernetzen schaffen fordern




PKD JAHRESRUCKBLICK 2021

Familiare Zystennieren e.V. — Beratu ngsangebote und
Soziales

Information und Beratung

Nierentelefon

Beratungstelefon Claudia Volkmann

volkmann@pkdcure.de

» Beratungstelefon Susanne Dammann
dammann@pkdcure.de

* Psychosoziale Unterstutzung

«  Arzteverzeichnis PKD Experte

* PKD Infoblatter

*  Broschuren

* PKD Intern + App

*+ Homepage PKD Familiare Zystennieren e.V.

+ Zeitschriften Der Nierenpatient, Diatra

* Wissensdatenbank

+ GdB Antrag, GdB Widerspruch, Erwerbsminderungsrente, Pflegestufe

* Reha, Rehaklinik

* Zystenleber

*  YouTube Videos

»  Social Media: Facebook, Instagram und Twitter

In 2021 haben wir unsere Podcast-Reihe weitergeftihrt. In den rund 20-minltigen
Gesprachen geht es weniger um die fachlichen Aspekte, sondern vielmehr um die
Frage, wie Betroffene personlich mit den Herausforderungen der Krankheit umgehen.
Jede Geschichte ist anders und jeder und jede Betroffene findet eigene Wege, den
Alltag mit und trotz der Belastung durch Zystennieren zu bewaltigen. Finf neue
Interviews kamen 2021 dazu. Thematisch haben wir ein breites Spektrum abgedeckt:
Leben mit einer Zystenleber und Lebertransplantation, Umgang mit dem frihen Tod von
Angehorigen aufgrund der Krankheit, Schlaganfall durch ein geplatztes Aneurysma, und
Vorbereitung auf die Dialyse.

Mittlerweile haben 224 Menschen den Podcast abonniert. Und es gab im gesamten
Jahr 1134 Downloads der Interviews. Wir wollen die Reihe auf jeden Fall mit weiteren
Themen rund um die Erkrankung Zystennieren weiterfuhren und so dazu beitragen,
dass wir gegenseitig von unseren Erfahrungen als Betroffene profitieren konnen.

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de

vernetzen schaffen 06155 606 0189 Seite: 14




PKD JAHRESRUCKBLICK 2020

Familiare Zystennieren e.V. - Regionalgru ppen

Knapp 5 Mio. Menschen in Deutschland sind betroffen von einer Nierenerkrankung. Bei

einer der haufigsten genetischen Erkrankung ,Zystennieren (medizinisch ADPKD)“ sind
die Belastungen sehr hoch.

Rund 80 Tsd. leiden an der genetischen Erkrankung Zystennieren (ADPKD). Diesen
Menschen bieten wir Unterstlitzung, ein offenes Ohr und einen starken Partner in
unseren Regionalgruppen.

Aufteilung der Regionalgruppen

Um der Betreuung der Regionalgruppen mehr Aufmerksamkeit schenken zu kdnnen, haben
wir im Vorstand beschlossen, die Regionalgruppenbetreuung in zwei Zustandigkeitsbereiche
aufzuteilen. Wahrend Gerhard Klimmer weiter die stdlichen Bundeslander betreuen wird,
ubernimmt Marc Hubner die nordlichen Bundeslander.

Region Nord: Schleswig-Holstein, Niedersachsen, Bremen, Brandenburg, Hamburg, Berlin,
Nordrhein-Westfalen, Sachsen-Anhalt

Region Sud: Sachsen, Thuringen, Rheinland-Pfalz, Saarland, Hessen, Baden-
Wdrttemberg, Bayern

Aktuelle
Regionalgruppen
in Deutschland

< Marc Hiibner (Region Nord)

Hamburg Q Q Schwerin

Q Hannover Q Berlin
Q Minden
@ Gutersloh

Bochum

Essen ? 0
Solingen Leipzig
Q KsIn/Bonn Q Dresden

@ GieRen

Wittdiech'Q Srankfur(t’
armstadt

Neustadt/Pfalz @

@ Regensburg
Q@ Wendlingen

Denzlingen/Freiburg @ QBadTolz

Stand: 10/2020 Gerhard Klimmer (Region Sud) 2

Aktuelle Ubersicht: regional.pkdcure.de

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
vernetzen schaffen 06155 606 0189
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| PKD PKD IN ZAHLEN
- Mitgliederentwicklung

Familiare Zystennieren e.V.

Unser Mitgliederwachstum

1400 - — » Py 2021 setzte sich die positive
10 | PKD-Mitgliederentwicklung .. Mitgliederentwicklung der vergangenen
bis 2021 I Jahre fort. Am 31. Dezember 2021 zahlte

i der PKD Familiare Zystennieren e.V.

insgesamt 1251 Mitglieder. Wir freuen
uns Uuber 120 neue Mitglieder und
bedauern 19 Austritte.

800 o
600 o
400 4

Unsere Mitglieder kommen aus dem
gesamten Bundesgebiet, einzelne
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 Mitglieder sogar aus der Schweiz und aus
Osterreich. Das jlngste (Familien-)Mitglied
ist ein Jahr, der Alteste 90 Jahre alt.

200 4

® Anzahl Mitglieder: 1251 Durchschnittlich sind unsere Mitglieder 48

®Neumitglieder: 120 Jahre alt.

e L ALE S 19 Naturlich erreichen wir mit unserer Arbeit

Stand: 31.12.2021 weit mehr Menschen. Insgesamt gehen
wir davon aus, indirekt die Belange aller

Je Mitglied zahlen wir 6,-- EUR/Jahr PKD-Betroffenen,  deren  Familienan-

an den Bundesverband Niere e.V. und weitere gehdrigen und Interessierte aus unserer
Ausgaben in Hohe von 4,02 EUR/Mitglied fir ~ Datenbank zu vertreten — insgesamt 2.500
die Zeitschrift der Nierenpatient. Kontakte sind darin hinterlegt.

Werden auch Sie PKD-Mitglied!

Als Mitglied teilen Sie Ihre 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 www.pkdcure.de
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PKD IN ZAHLEN
PKD

. - Kompetenz vor Ort
Familiare Zystennieren e.V.

Unsere Ansprechpartner

Unsere Geschaftsstelle fiir viele Fragen

Zystennieren — was ist das flr eine Erkrankung? Diese Frage stellen sich Betroffene
und Angehdrige, wenn sie von ihrem Arzt die Diagnose erhalten. Haufig bleiben sie
dann erst einmal verunsichert zurick. Unter der Telefonnummer 06155 606 0189 steht
unsere Geschéaftsstelle montags, mittwochs und donnerstags von 9 bis 13 Uhr zur
Verfugung.

Geschaftsstellenleiterin  Karin  Preis stellt Informationsmaterial bereit, vermittelt
regionale Ansprechpartner und Experten oder steht fir allgemeine Fragen zur
Verfugung. Auch aulderhalb der Geschaftszeiten konnen Betroffene ihr Anliegen auf
den Anrufbeantworter sprechen oder unser Kontaktformular nutzen.

Weitere Ansprechpartner

a. Uber das Nierentelefon, immer mittwochs von 16:00 Uhr bis 18:00 Uhr unter 0800 /
248 48 48

b. Ansprechpartnerin fir ARPKD, Kontakt und Terminabsprache: arpkd@pkdcure.de
c. Mehrere Patientenbegleiter, mehr lesen

d. Betreuungsrecht, Vorsorgevollmacht und Patientenverfigung. Frau Susanne
Kuschmann unterstutzt bei Fragen, Vortragen oder Beitragen, Anfragen uber die
Geschéftsstelle

e. Leberzysten, Frau Susanne Dammann ist Ansprechpartnerin fur |hre Fragen,
Kontakt und Terminvereinbarung Uber dammann@pkdcure.de

f. Lebendnierenspende und Nierentransplantation bei kleinen Kindern, Anfragen Uber
die Geschéaftsstelle

g. Beratung von Lebendspendern, Kontakt und Terminabsprache:
lebendspende@pkdcure.de oder Uber die Geschaftsstelle

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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FINANZEN

PKD

Familiare Zystennieren e.V.

Die PKD Familiare Zystennieren e.V.
wurde von der ,GKV-Gemeinschafts-

P","('m'uu,,, - forderung Selbsthilfe auf Bundesebene®
e D e [ ™olhng, - im Jahr 2020 mit eine__m Betrag in Hohe
Dfgg 8" ey von 15.000. EUR gefordert.
BIC 4, 5508 2 Stat,
Kroditi, : 52 be
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Istwerte 2021
Einnahmen: 2021 2022
Mitgliedsbeitrage 28.153,00 € 27.000,00 €
Fordermittel 19.000,00 € 15.000,00 €
Projektforderung 13.950,00 € 15.800,00 € -
Spenden 18.819,87 € 10.000,00 €
Veranstaltungen 900,00 € 4.100,00 € -
Wirt. Geschaftsbetrieb 4.987,95 € 3.500,00 € -
Vermogensverwaltung (Zinsen, Erbschaften) - € 50,00 € -
Offene Ricklage aus 2020 - € 39.261,00 € -
Summe Einnahmen: ' 85.810,82 € 114.711,00 € -
Ausgaben: 2021 2022
Netzwerke 7.890,40 € ’ 8.800,00 € -
Veranstaltungen 299953 ¢ ) 19.983,00 € -
Sonstige Ausgaben 36,00 € ’ 1.000,00 € -
Forschung-Wissenschaft = EF 9.000,00 € -
Service-Center (GS) 22.434,31 € 31.250,00 € -
Verwaltung/Rundschreiben 5.331.80¢€ 7.500,00 € -
Regionalgruppen 192.30 € g 800,00 € -
Projekte - Umsetzung 9.29697 ¢ ’ 25.558,00 € -
Offentlichkeitsarbeit 6.599,89 € ’ 10.820,00 € -
Offene Ricklagen nach 2022 31.029.62 € - £
Summe Ausgaben: v/ [ 85.810,82¢ 114.711,00 €"

Quelle: pkdintern.de Stand: 31.12.2021/Daten vom 15.01.2022

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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FINANZEN

P K D - Spender

Familiare Zystennieren e.V.

Spenden und helfen -

vielen Dank fur Ihre Unterstutzung in 2021

Wir danken all den wohlwollenden Menschen und Unternehmen, die unsere
Vereinsaktivitaten im Jahr 2021 auf vielfaltige Weise unterstuitzt haben.

Sei es als Mitglied, Spender und Spenderin, als Férderer oder ehrenamtlich Engagierte:
Sie alle haben es uns moglich 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 Vereinsziele nicht mdglich.

Ein herzliches Danke geht selbstverstandlich an unsere weitherzigen Spender, die uns

2021 mit insgesamt 18.446,40 Euro unterstutzt haben und die wir hier nur ausgewahlt
nennen konnen:

@ Mitgliederspenden 15.630,27 Euro (Einzelspender)
® Zweckungebunden (Firmen, Sonstige) 2.589,00 Euro (u.a. Otsuka 2.000 EUR)
® Zweckgebunden 550,60 Euro (fur Forschung)

Keine Spenden im Sinne der Finanzbehorden:
® Amazon (Bestellungen zugunsten PKD e.V.) und

® Facebook-Spenden 2.612.89 Euro

Quelle: pkdintern.de Stand: 31.12.2021

Der sorgfaltige Umgang mit Spenden ist uns ein grol3es 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 dafir sorgt, dass die Unabhangigkeit und Neutralitat der Patientenorganisationen
gewahrt und der einzelne Betroffene geschutzt wird.

Betroffene Offentlichkeit | Forschung
vernetzen schaffen fordern




WIR ZIEHEN BILANZ
PKD

Familiare Zystennieren e.V.

2021 - 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 flir 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 Veranstaltungen,
sondern auch an dem relativ guten Eingang von Einzelspenden. Auch ist es uns 2021
wieder gelungen, Firmen und Krankenkassen von der Notwendigkeit unserer Projekte —
wie zum Beispiel der Veroffentlichung von Erklarvideos — zu Uberzeugen und fur deren
Finanzierung begeistern zu konnen. 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 und deren Angehdrige fir die Mdglichkeit
des Austausches sind und wie sehr sie unsere vielfaltigen Beratungsangebote schatzen.
Trotzdem sehen wir auch in diesem Bereich Handlungsbedarf fur 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 2021 ist es uns wieder gelungen, als Patientenvertreter in medizinische Gremien

mitzuarbeiten. Unserer Fachkompetenz ist es zu verdanken, dass wir beispielsweise an
der Erstellung von Leitlinien fur Hausarzte, fur Kinder mit Zystennieren und Nieren und
Schwangerschaft beteiligt waren.

Betroffene Offentlichkeit www.pkdcure.de
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Materialien
- fur Sie zusammengestellt

PKD

Familiare Zystennieren e.V.

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 kénnen im PKD-Webshop oder (ber unsere Geschéftsstelle
bestellt werden.

PKD-Flyer

Eine Ubersichts-Information fiir
Interessierte Uber ADPKD

PKD-Basis Broschure

Gibt eine Ubersicht Giber PKD,
deren Auswirkungen und den
Umgang mit der Erkrankung

Broschure ,Familie
und Zystennieren® und
,Kinder und
Zystennieren®

Richtet sich speziell an (Ehe-)
Paare mit und ohne Kinder bzw.
Kinderwunsch

Broschure ,Ernahrung’

Ausgewogene Ernahrung in den
verschiedenen Stadien

Broschure
Nierenersatztherapie

Entscheidungsgrundlage ,Dialyse
oder Transplantation®

Infoblatter (ca. 60)

Detailinformationen zu allen
Aspekten rund um Zystennieren
Online unter www.pkdintern.de
verfugbar.

PKD-Plakate Diese konnen Sie fur Ilhre Benefiz-
Veranstaltung bei uns bestellen.

Broschure Funktion der Leber und

,Zystenleber bei Leberzysten

ADPKD*

Betroffene

vernetzen

Offentlichkeit
schaffen

www.pkdcure.de
06155 606 0189
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