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Ziel der PKD-Infoblatter

Unsere PKD-Infoblatter helfen beim Verstehen der Erkrankung sowie bei der Umsetzung der Hilfe-
stellung im téglichen Leben und stellen eine Ergdnzung unseres Internetangebotes dar.

PKD-Infoblétter immer aktuell: Es stehen tiber 60 Infoblitter in 6 Kategorien zur Verfligung.
Fiir Mitglieder sind die Infoblitter in unserem Intranet als PDF abrufbar. Mitglieder loggen sich

hierzu mit Thren Benutzerdaten ein. Uber Erginzungen/Updates informieren wir durch unseren re-
gelmiBigen PKD-Newsletter.

Version/
Datum

Nr Thema /Titel Inhaltsangabe

NI Ubersicht Dieses Infoblatt mit geplanten und verfiigbaren Info- | 3.1 vom Ap-

bléttern ril 2022

ii : 3.1vom
VN Vorwort BegriiBungsblatt des Vereinsvorstands Miirz. 2022

eI . S . 3.1 vom

VAN Wir {iber Uns Informationen zum Verein mit Mission und Zielen .

Mirz 2022

-l Unsere Leistungen | Unser Leistungsspektrum bei einer Mitgliedschaft 3.1 vom
Mirz 2022

A40 Unsere Kooperatio- | Darstellung unseres Netzwerkes mit Beschreibung der 30 vom
nen Institutionen, mit denen der Verein kooperiert Miarz 2022

Regelungen zum Datenschutz und Datensicherheit im | 3.1 vom

.[IM| Datenschutz Verein Mirz 2022

Formular Mitglieds-

Mitgliedsantrag fiir den Postversand
antrag

Seite 1
P K D Geschaftsstelle: Karl-Kreuzer-Weg 12, 64625 Bensheim

o . Telefon 06251 5504748 (Geschaftszeiten siehe Internet)
Familidre Zystennieren e.V. gs@pkdcure.de, www.pkdcure.de 400, v3.0

© PKD e.V.

Dieses Infoblatt dient lediglich zu Informationszwecken und kann keinen Arzt ersetzen. Wir tbernehmen keine Haftung fur die Korrektheit.



PKD

Familiare Zystennieren e.V.
Infoblatt

A00 - Ubersicht tGiber die

PKD-Infoblatter

Thema /Titel Inhaltsangabe VERIY
Datum
Ubersichtsinformationen zu den Nieren, wie Lage im Mgé’i'rlz‘;z)gZ
133 (1 Nieren Korper, Aufgaben und Funktion der Nieren, Aufbau Inhalt
der Nieren und Zystennieren 07/2018
. Nt 3.1 von
Wie wird die Nierenerkrankung und das Ausmalf} der Miirz 2022
139411 Nierenfunktion Nierenerkrankung festgestellt, welche Stadien gibt es,
was sind Kreatinin und GFR? Inhalt
' 07/2018
3.1 von
92 Nicrenrestfunktion Bedeutung der renalen Restfunktion, MaBBnahmen Mirz 2022
zum Erhalt Inhalt
07/2018
. 3.1 von
Zystennieren erzeugen oftmals hohen Blutdruck, Blut- Miirz 2022
132114 Blutdruck druck als Risikofaktor, Zielblutdruckwerte, Senkung a
des Blutdrucks, Begriffe Inhalt
P08 07/2018
Allgemeines zum Umgang mit Medikamenten, Be- 3.1von
B40 Medikamenten-ein- | deutung regelméBiger Medikamenteneinnahme, Medi- | Méarz 2022
nahme kamentenbeschaffung, Generika, Krankenhausaufent- In-
halt, Nebenwirkungen allgemein. halt07/2018
} 3.1 von
B41 Standardmedikatio- | Ubliche Medikamente fiir die Phasen Pradialyse / Di- | Mérz 2022
nen alyse / Transplantation, Erlauterung von Wirkstoffen Inhalt
07/2018
3.1von
B50 Wichtige Labor- Wichtige Laborwerte von Blut aus den Bereichen Nie- | Marz 2022
werte Blut ren, Blutsalze, Blutbild und Begleiterkrankungen Inhalt
07/2018
B51 Wichtige Labor- Wichtige Laborwerte von Urin aus den Bereichen 3.1Mérz 22
werte Urin Mittelstrahl-Urin mit Urin-Status, Sammel-Urin 07/2018
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B60

Bé61

B62

B63

B64

B65

B66

B67

B68
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. Ubersichts-Informationen zur Erkrankung ,,Zystennie- 3.1 Mirz 22
Zystennieren “ Inhalt
ren“ (ADPKD) 07/2018
3.1 Mirz 22
Uber Zysten Was sind Zysten und wie entstehen sie Inhalt
07/2018
Begleiterkrankun- | Information zu typischerweise einhergehende Erkran- 3 llnl\ille;rlf&
gen kungen bei Zystennieren 072018
Schmerzen bei Griinde fiir Schmerzen (akut, chronisch, aus- 3.1Miérz 22
ADPKD gehend von Zysten in Niere und Leber), Behandlung, Inhalt
B Fragen an den Arzt 07/2018
GefaBer-krankun- | Information zu typischerweise einhergehenden Ge- 3'1111\:[1::1? 22
gen faBerkrankungen bei Zystennieren (ADPKD) 07/2018
Herzerkrankungen Information zu typischerweise einhergehenden Herz- 3 111:141211;1%( 22
£ erkrankungen bei Zystennieren (ADPKD)
07/2018
. ) o 3.1Marz 22
Aneurysma im Ge- |Information zu erhdhtem Risiko von Geféferkrankun- Inhalt
hirm gen in Gehirn bei Zystennieren (ADPKD)
07/2018
. . 3.1Mirz 22
Genetik irili(r);natlon zu genetischen Grundlagen von Zysten- Inhalt
07/2018
Zystennieren und | Information zu ARPKD, ADPKD bei Kindern, Diag- 3.1Marz22
4 S . . Inhalt
Kinder nose, Verhalten aus medizinischer und ethischer Sicht 07/2018
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B69

B70

B72

B73

B80

B81
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Gendiagnose bei Zwecke, Methoden und Durchfiihrung von geneti- 3.1Mérz22
Kinde rf schen Tests, Besonderheiten bei Kindern, Verhalten in Inhalt
Familien mit Zystennieren 07/2018
Wie werden Zystennieren und Nierenzysten vom Arzt | 3.1 Mérz22
Zystennieren-Diag- | festgestellt? Sonografie, Urografie, Nierenspiegelung, Inhalt
nose Gewebeproben, Urinuntersuchung, genetische Unter- 07/2018
suchung
3.1Mirz22
ARPKD Autosomal rezessive polyzystische Nierenerkrankung Inhalt
07/2018
Seltene Formen von | Ubersicht iiber selten auftretende Formen der polyzys- 3.1Marz22
PKD tischen Nierenerkrankun; Inhalt
schien Nierenerkrankung 07/2018
Zystennieren- Griinde und Vorgehensweise zur chirurgischen Ent- Geplant
entfernung fernung einer Zystenniere P
Lage und Funktion der Leber, Erkrankungen der Le- | 3 1 M#rz22
Leber ber Inhalt
07/2018
Abgrenzung zwischen Einzelzysten und Zystenleber, .
. - 3.1 Miérz22
Zvstenleber Symptome, Untersuchungen, Unterschiede zwischen Inhalt
y ADPLD und ADPKD, Beahandung, Punktion, Fenste- 07/2018

rung, Transplantation
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Cl0 = . . 3.1Mérz22
Eet;:";il:g Dialyse- | typersicht Dialyseverfahren Inhalt
01/2019
C11 Zwei grundsitzliche Dialysearten mit operativer Vor- 3 1Miirz22
Vergleich der Dia- | bereitung, Tabelle mit Voraussetzungen, Restriktio- ’
. . Inhalt
lysearten nen und weitere Kriterien zu HD, HD zu Hause und
PD 01/2019
C12 . . 3.1Mérz22
{Jes‘téen mit der Dia- Inhalt
Y 01/2019
C15 3.1Mérz22
Historie der Dialyse Inhalt
01/2019
C20 Informationen zur Dialyse mit Hilfe von Dialysegerd- | 3.1Mérz22
Hamodialyse (HD) |ten, u.a. Wirkprinzip, Dialysator, Dialysierfliissigkeit, Inhalt
Gerédtefunktion, mogliche Komplikationen 01/2019
C21 Varianten der Hi- Andere Dialyseverfahren neben HD wie HF, HDF, 3.1Mirz22
modialvse ONLINE-HDF und Geniusdialyse sowie Heim-Ha- Inhalt
Y modialyse 01/2019
L2 Informationen zur Bedeutung und Anlage eines 3.1Marz22
Shuntanlage Shunts Inhalt
01/2019
£28) Informationen zur Punktion generell und Pflege eines 3.1Marz22
Shuntpflege Shunts Inhalt
01/2019
C24 3.1Mérz22
Shuntpunktion Detaillierte Informationen zur Punktion eines Shunts Inhalt
01/2019
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Thema /Titel Inhaltsangabe Vs
Datum
L2k Detaillierte Informationen zur Kontrolle eines Shunts 3.1Marz22
Shuntkontrolle nd zu Komplikationen bei einem Shunt Inhalt
und zu Komplikationen bei eine u 01/2019
Peritoncaldialyse Informationen zur Bauchfelldialyse mit Grundprinzip, | 3.1Mérz22
C31 (PD) y Varianten, Aufgaben des Patienten und Priifung der Inhalt
Filterleistung 01/2019
Informationen zum Katheter der Bauchfelldialyse mit | 3.1Mérz22
(0272 | PD-Katheter grundsétzlichen Anforderungen und Durchfiihrung Inhalt
der Operation 01/2019
Detaillierte Informationen zu den Aufgaben des Pati- ..
. . 3.1Mirz22
C33 Verhaltensregeln enten, z.B. Hygienemalinahmen, Protokollfiihrung, Inhalt
bei PD Erndhrung, Reisen, Komplikationen bei Katheter-
. . 01/2019
Operation und Dialyse
3.1Mirz22
(0=[11 Feriendialyse Informationen zur Dialyse im Urlaub Inhalt
01/2019

Thema /Titel

Inhaltsangabe

Version/
Datum

D11

Rechtsgrundlage

Organspende und Informationen zu gesetzlichen Bestimmungen von 3.1Marz22
L. . . Inhalt

Transplantation in | Transplantation und Organspende in Deutschland

D 01/2019

Geschéftsstelle: Karl-Kreuzer-Weg 12, 64625 Bensheim
Telefon 06251 5504748 (Geschaftszeiten siehe Internet)

gs@pkdcure.de, www.pkdcure.de  A00, V3.0

PKD

Familidre Zystennieren e.V.

© PKD e.V.

Dieses Infoblatt dient lediglich zu Informationszwecken und kann keinen Arzt ersetzen. Wir tbernehmen keine Haftung fur die Korrektheit.



PKD

Familiare Zystennieren e.V.
Infoblatt

Thema /Titel

A00 - Ubersicht tGiber die

Inhaltsangabe

PKD-Infoblatter

Version/
Datum

D14

D15

D31

D50

D51

Versicherungsschutz eines Lebendorganspenders nach | 3.1Mérz22
Vers.-schutz Le- . .
bendspende dem Transplgntatlonsggsetz, bei Normalverlauf der Inhalt
Transplantation und bei Komplikationen 01/2019
GdB und Versor- | Anwendung des Schwerbehindertenrechts (SchwbR) | 3.1Mérz22
gung des Lebend- | und des Opferentschidigungsgesetz (OEG) bei Le- Inhalt
spenders bendspendern 01/2019
Verhaltensweise Gewicht, Infektionen, Medllfamentenelnnahme, Ne}ch— 3 1Miirz22
sorge, Tagebuch, Berufsausiibung, Autofahren, Rei-
nach Transplanta- . o . Inhalt
. sen und Sport, Tumorrisiko, Sexualitit und Kinder-
tion 01/2019
wunsch
. 3.1Mirz22
geg)rf(rll;imeren— Inhalt
P 01/2019
Lebendnieren”- 3.1Mérz22
spende — Nach der Inhalt
Spende 01/2019

Thema /Titel

Inhaltsangabe

Version/
Datum

E10

E31
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Priivention bei Zvs- Begriff, Erkrankungsvermeidung, Fritherkennung, 3.1Marz22
tenmicren y Vermeidung der Verschlimmerung, Stand der Gesetz- Inhalt
gebung zur Privention Feb. 2019
Wie lebt man mit der Erkrankung und was sollte man 3.IMérz22
Verhaltensregeln Inhalt
beachten?
Feb. 2019
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Datum

Einschriankungen der Sexualitit in den verschiedenen |3.1Mirz22

| DREH Sexualitdt Krankheitsstadien durch Zystennieren, Ursache und | Inhalt
Mafnahmen Feb. 2019
Nichtmedizinische Ubersicht fiir Betroffene zum Umgang mit den Aus-  |3.1Mérz22

E40 Belastuneen wirkungen der Zystennierenerkrankung in nichtmedi- |Inhalt
g zinischen Bereichen Feb. 2019
Angst bei Zvsten- Angst im religidsen Bereich, Formen der Angst aus 3.1Mérz22

E41 niergen Y psychologischer Sicht, Eigene Erkrankung und Inhalt
Angst Feb. 2019

Patientenverfiigung mit Abgrenzung, Verbindlichkeit, |3.1Mérz22
Form und Auslegung, Ermittlung Patienten-wille und | Inhalt
Notfall-Situation sowie Vorsorgevollmacht, Betreu- | Feb. 2019
ungsverfiigung und praktische Umsetzung

105111 Vorsorgeregelungen

Schwer-behinde- Einordnung von Zystennieren in die Schwerbehinde- |3.1Mérz22

E51 un rung, Beantragung, Wirkungen der Schwerbehinde- | Inhalt
& rung Feb. 2019
Erkrankung und Berufstitigkeit, Hinweise zu Rehabi- |3.1Mérz22
| 5921 Rehabilitation litation, Teil-Krankengeld, Zusatzurlaub, Kiindi- Inhalt
gungsschutz Feb. 2019

Sinnvolle Versicherungen, Nachteile bei Zysten-nie- |3.1Mérz22
|0ERI Versicherungen ren, Arten und Bedingungen der Berufsunfa-higkeits- | Inhalt
versicherung, Tipps Feb. 2019
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tum
Informationen iiber rechtzeitige Diagnose und 3.1Mérz22
| ' [IF Besuch beim Hausarzt | Einschaltung des Nephrologen, Mikroalbumi- Inhalt
nurietest, weitere Infos Feb. 2019
Uberblick iiber die Begriffe und Aufgaben der |3.1Mérz22
_ i wichtigsten Fachdrzte im Zusammenhang mit | Inhalt
LELS Wichtige Fachirzte den verschiedenen Stadien der Zystennierener- |Feb. 2019
krankung
. . Uberblick iiber die Diagnose von Zysten und  |3.1Mérz22
F20 ]sil‘llciigfe‘a‘t;lerléieIDlagno— Begleiterkrankungen mittels Ultraschall, Ront- |Inhalt
gen, CT, MRT, Szintigrafie, Angiographie Feb. 2019
Bildgebende Diagnose | Computer-Tomographie (CT) und Magnet-Re- 3.IMarz22
K22 II sonanz-Tomographie (MRT Inhalt
£rap Feb. 2019
. . 3.1Mirz22
F23 E}ldgebende Diagnose Inhalt
Feb. 2019
R . 3.1Mirz22
Wimptngen - |Inineen o und b Diasptitvorund.
P Feb. 2019
Phasen von medizini- Bedeutung von klinischen Studien allgemein 3.1Mérz22
F40 schen Studien und deren internationale Einteilung in die Pha- |Inhalt
sen [ bis IV Feb. 2019
Desion von medizini- Generelle Konzeption von klinischen Studien, |3.1Marz22
F41 scher% Studien adaptives Studiendesign bei neuen Medikamen- | Inhalt
ten, Geschichte und andere Studientypen Feb. 2019

Anmerkung: Die Uberarbeitung dieses Infoblattes wurde im Rahmen der Selbsthilfeférderung nach § 20h
Sozialgesetzbuch V finanziert durch die BARMER
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