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SELTENE NIERENERKRANKUNGEN – VIELE GEMEINSAMKEITEN

 Als „seltene Krankheiten“ - im Englischen "rare 
diseases" genannt - werden chronische Krankheiten 
bezeichnet, die weniger als 1 von 2‘000 Menschen 
betreffen.

 Oft dauert es lange, bis Patienten mit einer 
seltenen Krankheit optimal versorgt werden. 

 Für die Behandlung und Betreuung von Menschen 
mit seltenen Erkrankungen braucht es ein 
hervorragend zusammenarbeitendes 
interdisziplinäres Team, das sich mit dem 
spezifischen Krankheitsbild des Patienten auskennt. 

 Die Krankheit geht oft mit vielfältigen Belastungen 
der Betroffenen einher
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Quelle: 
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SELTENE NIERENERKRANKUNGEN –VIELE GEMEINSAMKEITEN

 > 150 Einzelerkrankungen

 etwa 60 bis 100 Fälle/ 100,000 Personen

 Fünft häufigste Ursache für Nierenversagen

 Zystennieren:

 die häufigste aber am wenigsten bekannte 
Erbkrankheit

 Quelle:

 Ségolène Aymé; Detlef Bockenhauer; Simon Day; et al: Common Elements in 
Rare Kidney Diseases: Conclusions from a Kidney Disease: Improving Global 
Outcomes (KDIGO) Controversies Conference, official Journal of the 
international society of nephrology, 2017, Vol. 92, 4, S. 796-808
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VIELFÄLTIGE AUSWIRKUNGEN
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VIELFÄLTIGE 
BELASTUNGEN
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WAHRNEHMUNG DER BETROFFENEN

 Ärzte sollten Betroffenen mehr Gehör schenken

 Betroffene sollten „lauter“ werden um auch die 
Öffentlichkeit zu erreichen
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„ADPKD ist wie ein Leben auf Messers Schneide, am 

Rand eines Abgrundes. Man läuft darauf zu und weiß: 

Eines Tages werde ich herunterstürzen. Medizinische 

Fachpersonen und die breite Öffentlichkeit kennen die 

ADPKD nicht hinreichend – das muss sich schleunigst 

ändern.“ 

Tess, Grossbritannien



DER 

IDEALFALL

(BEI ADPKD)
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Schmerzambulanz
Psyche / Soziales



HOHE

KOSTEN
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VIDEOQUELLE: 
WWW.YOUTUBE.DE/ZYSTEN
NIEREN
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WAS IST FÜR PATIENTEN

(UND BEHANDLUNG-

SOPTIONEN) WICHTIG?
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Organspende
Ich entscheide mich!


