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U.A. AUF DEN
FOLGESSEITEN:

Medizin: Galenus-von- 2
Pergamon-Preis 2011 an
Professor Dr. med. Wolf-
gang Kuhn

Tipp fur Transplantierte: 5
Reha-Sport verordnen
lassen

Transplantation: Mit 65 5
Jahren haben Sie die
Wahl der Listung

Medizin und Forschung: 6
,The ONE Study* - 15

Mio. Euro Forderung zur
Immuntoleranz

Intern: Hilfestellung 6
beim Antrag auf Schwer-
behinderung/

Gleichstellung

Medizin: Freiburger Nie- 7
renspenderegister GA-
BOIR ausgezeichnet

Mitglieder: Zystennieren- 7
entfernung zur Vorberei-
tung auf eine Transplan-
tation

Intern: Unser Verein auf 8
Messen und Patienten-
veranstaltungen

Medizin: Erkenntnisstand 8
zu Zystennieren bei Kin-
dern und Jugendlichen

Serie: Begriffsbestim- 9
mungen

Wichtige Themen in dieser
Ausgabe:

¢ Bedeutende Veranstaltun-
gen des Vereins im Sep-
tember 2011

¢ Preise und Forschungs-
gelder im Zusammenhang
mit Zystennieren, Trans-
plantation und Organspen-
de

¢ Tipps Patienten auf der
Warteliste zur Transplan-
tation und fur Transplan-

INTERN: FORDERPREIS ,PKD-AWARD 2011"
IN FRANKFURT AM MAIN UBERGEBEN

Der FoOrderpreis des Vereins
wurde im Jahr 2011 erstmals
ausgeschrieben und vergeben.
Mit dem Humangene-
tiker Prof. Dr. med.
Carsten Bergmann
hat der PKD-Award
2011 einen wiuirdigen
gefunden.

Die hochrangig besetzte Jury hatte ihn
unter zwei Bewerbungen einstimmig
ausgewahlt. Prof. Bergmann erhalt ein
Preisgeld von 2500 Euro. Es speist sich

Preistrager

PKD-Award 2011

im Wesentlichen aus Fordermitglied-
schaften.

Der Preistrager selbst konnte zur Uber-
gabe auf unserem 5. PKD-
Symposium 2011 in
Frankfurt am Main nicht
anwesend sein, da er zu
einer wichtigen internationalen Tagung in
Kroatien eingeladen war. Er sandte je-
doch seine reizende Ehefrau, die mit den
beiden Kindern in den Hoérsaal an das
Universitatsklinikum kam. Prof. Dr. med.

(Fortsetzung auf Seite 3)

INTERN: PKD-RADTOUR 2011 ERBRINGT RUND
4000 EURO FUR EINEN GUTEN ZWECK

Die diesjahrige PKD-Radtour hat
wie in den beiden Vorjahren dazu
beigetragen, dass wir als Verein
selbst einen nennenswerten Betrag
fur gemeinnutzige Zwecke weiter-
leiten k6nnen, ohne auf Mitglieder-
beitrdge und Fordermittel zurick-
zugreifen. Die 3. PKD-Radtour er-
brachte zusammen mit den beiden
gleichzeitigen Gesundheitsveran-
staltungen einen Reinerldés von
4010,84 Euro.

Der Schirmherr, Herr Dr. Michael Meister
Bundestagsabgeordneter fur den Wahl-
kreis Bergstralle, startete die diesjahrige
PKD-Radtour auf dem Gelande des Mitver-
anstalters TuS Griesheim. Zuvor hatten
sich dort 87 Radler registriert.

Die erste Etappe nach Bensheim verlief
im Hessischen Ried und entlang der Berg-
stralRe in flachem Gelénde. Die drei Grup-
pen, die wegen einer behdrdlichen Auflage

(Fortsetzung auf Seite 4)

INTERN: UBER 100 TEILNEHMER BEIM PKD-
SYymMposiuM 2011 UND 26 NEUE MITGLIEDER

Ganz ohne Zweifel war das

PKD- | patiefistaituns

Symposium 2011 ein voller Erfolg fur die Teil-
nehmer und fur den Verein. Letztlich haben
sich 97 Patienten, Angehorige und Interessen-
teneingefunden sowie die externen Referen-
ten und die Standbetreuer der Pharmafirmen.

Bereits vor Beginn der Registrierung ab 9 Uhr bildete
sich eine Warteschlange. Aber zunachst mussten die
funf ,.Schalter” fur die Online-Bucher, die Arzte, Refe-
renten und Sponsoren und fur die Ubrigen eingerichtet
werden. Hinzu kam der 6. Schalter fur die ermaRigten
Parktickets. Wer fruh aufgestanden war, konnte sich
bei Kaffee und Kuchen stédrken und erste Gesprache

5. PKD-Symposium
Familidre

Zystennieren
Samstag, 17. September

10:00 bis 16:00 Uhr

Universitatsklinikum
Frankfurt am Main

Ha 1 22-1 im Gebiude 22
(neues Horsaalgebdude)

Mt froundlicher Untarstirtzung von

tierte

e Zystennieren bei Kindern
und Jugendlichen

Baxter R
gEeyme

fuhren. Herr Nintzel hatte mit seinem Willkommens-
blatt geradezu dazu aufgerufen, dass sich Mitglieder
und Nichtmitglieder austauschen.

Wb Attt 1 Weprsioge |1 MOVART LS

Familidre Zystennieren e.V.
Salbsthife - Prévention - Forschung

nfos und iduny unter TeleSon 06154 81430 oder 06251 5304748

w3 ypes e, phacurs.do

(Fortsetzung auf Seite 2)

Dieses Exemplar ist auf die Seiten 1 und 10 beschrankt. Entschlie3en Sie sich fur eine Mitglied-
schaft, dann kdnnen Sie auch die Seiten 2 bis 9 lesen und erhalten weitere Vereinsleistungen.
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Der gemeinnutzige Verein PKD Familidre Zystennieren e.V. vertritt als Bundesverband

64625 Bensheim die Interessen von Zystennieren-Patienten in allen Bundeslandern durch Selbsthilfe
Telefon: 06251 550 4748 Uber zahlreiche Veranstaltungen, durch Beratung und Publikationen zur Prévention so-
e-Mail: info@pkdcure.de wie durch Unterstitzung von Aktivitéaten zur wissenschaftlichen Forschung.

mpkde\}p;:ﬂﬁ'de’ Die Arbeit wird ehrenamtlich von vier Vorstandsmitgliedern und weiteren Personen
www.nierenrechner.de erledigt. Dazu gehdrt auch die Kontaktpflege zu internationalen und nationalen Ko-

operationspartnern und zum medizinischen Beirat, dem z.Z. 7 fihrende Professoren
; und Arzte aus Frankfurt/Main, Freiburg, Heidelberg, Kéln und Ingelheim angehdoren.

CN Claus Nintzel (verantw.) . . . . ere - .

UK Uwe Korst Durch die Kooperation mit dem Bundesverband Niere e.V. erhalt jedes Mitglied des Ver-

KWH Karin WeiR-Héflich + eins die Zeitschrift ,DER NIERENPATIENT®, es wird zum Bezug des DIATRA-Journals

STS Stefan Schulz angemeldet und ferner besteht ein Anrecht auf einen ermafigten Mitgliedsbeitrag bei

der Deutschen Flugrettung.

Der Verein wurde im Jahr 2004 gegrundet. Er finanziert sich aus Mitgliedsbeitrédgen

Redaktion:

Medizinischer Beirat:
¢ Prof. Dr. med. Carsten

Bergmann (Ingelheim) (jahrlich 20 € fir Einzelpersonen und 25 € fur Familien) sowie durch Spenden von
0 Dr. Markus Feldkotter (K&ln) Krankenkassen, Medizinfirmen und Privatpersonen.
¢ Prof. Dr. med. Helmut Geiger
(Frankfurt) VERANSTALTUNGEN UND TERMINE (mehr unter www.pkdcure.de)
¢ Priv.-Doz. Dr. med. Nicholas
Obermuiller (Frankfurt) Datum/ Thema und Vor- Veranstalter Veranstaltungsort Kosten
0 Prof. Dr. med. Werner Riegel Uhrzeit tragender
(Darmstadt) . -
13.12.2011, |Treffen der Regio- PKD Fam. Zys- Zentrale der DAK, Nagels- keine
0 ?;?;bzrr'g?qed' Gerd walz 18 Uhr, wei- |nalgruppe Hamburg, |tennieren e.V. weg 27-31, 20097 Hamburg
i . tere Termine | Bitte Voranmeldung bei (Hammerbrook)
¢ Prof. Dr. med. Martin Zeier n.v s.schulz@pkdcure.de
(Heidelberg) o
4. Do im Treffen der Regio- PKD Fam. Zys- Selbsthilfe-Kontaktstelle keine
Unser Vereinskonto, auch Monat, 18 nalgruppe Kaéln/ tennieren e.V. (SEKIS), 53115 Bonn, Lo-
fur Spenden: Uhr, z.B. Bonn tharstrae 95, Raum 2
. 22.12.2011
Nr. 148 015 548 bei -
Sparkasse Dieburg 31.01.2012, | 1. PKD-Stammtisch |PKD Fam. Zys- Rest. Khan, Goebelstr. 21, |Eigener
(BLZ 508 526 51) 19-21 Uhr 2012 der Regional- | tennieren e.V. 64293 Darmstadt Verzehr
gruppe Darmstadt
SIE FINDEN UNS 03.03.2012, |geplant Vortrag zu PKD Fam. Zys- Selbsthilfeburo Par. Proj., keine
| 14-15 Uhr Reha-MafRnahmen, tennieren e.V. Poststr.9,64293 Darmstadt
AUCH IM WEB! Arbeitsagentur DA
WWW.PKDCURE.DE 03.03.2012, |Mitgliederversamm- |PKD Fam. Zys- Selbsthilfeburo Par. Proj., keine
15:30-17:00 | lung 2012 tennieren e.V. Poststr.9,64293 Darmstadt
WWW.NIERENRECHNER.DE Uhr
INTERNET-SHOP: 08.03.2012 | Weltnierentag www.worldkidney | Weltweite Aktivitaten keine
WWW.SHOP.PKDCURE.DE : : day.org : .
== 10. bis Nierenwoche 2012, |Deutsche Nieren- | Bundesweite Aktivitaten
17.03.2012 | Motto ,Nierenschutz |stiftung (Arzte, Apotheken, Selbst-
ist Herzenssache* hilfegruppen)
31.03.2012 |Diabetes-Tour Kirchheim-Verlag, | Messe in Halle (Saale) 5,-€%)
*) kostenfrei bei Abo |y °a. in Koopera-
DER NIERENPATIENT | tion mit BNeV

Region ‘ Name des Ansprechpartners ‘ Telefon

Aachen/Kaoln Komm. Sandra Schippen 02403 961 754
P For Research in Polycystic " n -
L INLY | Kidnoy Disease Bonn/KdIn Gabriele Fritz /Peter Kreuder 0228 538 9915 / 44 3157
GielRen Stephan Rau 06408 4213
Hamburg Stefan Schulz 040 64 791 714
RUNDESVERBAND NIERE E.v. | | @risruhe Elke Eberle 07251 989442
Minden Claudia Volkmann / Petra Sciba 0571 972 2709 / 0571 29801
SFONDE Rhein-Main-Neckar Uwe Korst / Claus Nintzel 06251 550 4748 / 06154 81420
S Stuttgart Steffen Auch 0711 777 7059
Trier Karin Weil3-Hoéflich 06581 998 272
- -~ -~ -----_ ----- |

Auf regionaler Ebene ar- o . . . . .
beiten wir mit zahlreichen | Sie sind umgezogen, Ihr Name hat sich geandert, Sie haben eine neue Bankverbin-

Selbsthilfebliros und dung?
Selbsthilfekontaktstellen | Wenn ja, teilen Sie diese Anderungen bitte der Geschéftsstelle des Vereins mit. Es
zusammen. ware doch schade, wenn unsere PKD-Infos Sie nicht erreichen.

Dieses Exemplar ist auf die Seiten 1 und 10 beschrankt. Entschliel3en Sie sich fur eine Mitglied-
schaft, dann kdnnen Sie auch die Seiten 2 bis 9 lesen und erhalten weitere Vereinsleistungen.




