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Der Verein PKD Familiäre Zystennieren e.V vereinbart Kooperation mit der PKD Foundation

Weltweites Netzwerk
fü r Zystenn ielen- Patienten
Der Verein PKD Familiäre Zystennieren e.V hat im April eine Vereinbarung mit der PKD Foundation Inter-

national geschlossen. DieseVereinbarung verbindet die deutschen Zystennieren-Patienten mit dem welt-

weiten Netzwerk der amerikanischen PKD-Foundation.

Die Kooperation fand im Rahmen des
weltweiten Treffens der Nierenstif-
tungen (IIKF)in Mainz statt (wilbe'
richteten in Heft 4/08). Ausgerichtet
wurde das Tleffen von der europä-
ischen Patientenvereinigung CEAPIR
mit der Unterstützung des Bundes-
verbandes Niere e.V Inhalte der Ab-
stimmung älrischen der PKD Famili
ärc zystennieaen (vertreten vom Vor-
stand durch Uwe Korst und Hr. Nint-
zel) und der PKD-Foundation (durch
den Pdsidenten Dan Larson) warcn
die Einzelbestandteile derZusammen-

arbeit und die vorsteliung der derzei-
tigen nationalen Altivitäten. Weiterhin
beteiligte sich die Gruppe Rhein'Ruhr
(Hr. Knickrehm) an dem Treffen. Da-
mit wurde die schon Anfaag2aaT be'
gonnene intensive Zusammenaft eit
fortgesetzt.
Durch diese KoopeEtion ist die PKD
Iämiliäre Zystennieren e.V an das
weltweite N€tzwerkfürzystennieren-
Patienten angeschlossen. in dies€m
Netzwerk sind die besten Xxperten fü/
Zystennieren zusamm€ngefasst. Hier-
durch profitieren auch die deutschen

Auf gute Z$amn.müdtl Uw. (oEt, Voßit-
rander dar venlß Famllläre lyttennleren
(3.v,l.)urd derPrärld€ derPlo.Foundarlon
Dän Lä$on(2,y,1,).üelt.n Hand in Hand,I$lt
däbel Prof, Dr. lv.mer nbg.l, Vonltr.nder d.r
Deütrden lllerennlftüng ({. v.l.)

latienten mit Zystennieren. In einem
weiteren cespräch mit vertretem aus
unserem medizinischen Beirat wur-
de diskutiert, weiche Unterstützung
der Patienten durch die Nephrologen
notwendig ist und wie Foßchungsak-
tivitäten durch die PKD-Ioundation in
Deutschland verbesset werden kön-

Studien-Sahweipunkt Zystennleren

Die Z,Btennierenedsankungistheute
ein Schweryunkt für Studien und neue
Behandlungsoptionen. Die PKD-Foun-
dation Intemational und die PKD-Fa-
miliäre Zystenniercn e.v fördern die
.Weiterentwickiung dieser Foßchung.
wichtigstes Ziel ist es, die Entwick-
lung der Krankheit möglichst lange zu
verzögern, bei Dialysepatienten und
Transplantationsanwärtern auf die
spezifischen Besonderheiten derZ,ß-
tennierenerkrankung einzugehen. Un-
sere Lision ist es, dass eine Heilungs,
form gefunden wird.
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Unter dem Motto ,,Es gibt Hoffnung"
arbeiten wirdaran, eine Behandlungs-
formund die Heilung fürzystennieren
zu finden. Die betroffenen Patienren
sollen mit möglichst wenigen Auswir
kungen leben können.

Geneti5che Erkrankung

ramiliäre Zystennieren sind die häu-
figste lebensbedrohliche genetische
Erkrankung. In Deutschland gibr es
mehr Menschen mitZysrenniercn als
die Anzahl deienigen mitMukoviszi
dose, Muskeldystrophie, Hämophilie,
Dow-n-Syndrom, sichelzellenanämie
und Huntington Krankheit zusammen

Schätzungen zufolge leiden über
100.000 Menschen in Deutschland und
über 12,s Millionen Menschen welt-
weit an Zystennieren. Die Erkankung
kommt zweimal so häufig vor wie die

bekanntere Multiple sklerose und 20
mal so häufigwie die Mukoviszidose.
Bei zystennieren wird die lunktion der
Niere durch eineVielzahi kleineroder
auch größercr zysten schleichend zu,
nehmend eingeschränkt. Zysten sind
mit Ftüssigkeit gefullte Hohlräume, die
sich bei diesem Krankheitsbiid im Läu-
fe der zeitbilden.
Die PKD-Ioundation ist die einzige
Organisation weltweit, die sich For-
schungsproglammen zur Bestimmung
der ursachen, der Verbessemng der kli
nischen Behandlung und der Heilung
der zystennieren,Erkrankungwidmet.
Die Foundation üurde 1982 in den UsA
gegründet. Die Schwerpunkte der Ar
beit sind Forschung, öffentlichkeits,
arbeit, Schulungen, Iobbyarbeit und
nicht zuletzt Seibsthilfe der Patienten.
Die Organisation unterstützt seir 1984
fast 420 Forschungsproiekte in Hijhe
von 20 Millionen Us-Doliar und hat

Netzwerke mit den besten Nephrolo-
gen für Zystennieren weltweit.
In Deutschland vetritt die PKD Fami-
liäre Zystennieren e.V als Selbsthilfe-
organisation die Interessen von Zys-
ternieren Patienten. Es gibt weitere
Vereine in Nümberg und Duisburg, die
diesem intemationalen Netzwerk noch

Gegenseitlger Austausch

Die Inhalte der Zusammenarbeit sind
der gegenseitige Austausch und der
zugriff auf die Informationen derbes-
ten Nephrologen welfireit. So erreichen
wit dass die aktuellsten lorschungs-
eryebnisse in Deutschland bekannt

Weil€re lnrormauonen überZystennieren f nden
Sie im Intenet unter www,pkdcure.d€.


