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Als ,,seltene Krankheiten - im Englischen "rare
diseases" genannt - werden chronische Krankheiten
bezeichnet, die weniger als | von 2°000 Menschen
betreffen.

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

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

Die Krankheit geht oft mit vielfaltigen Belastungen
der Betroffenen einher
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Verglelch zur Normstichprobe Symptome der chronischen
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= Patienten mit CKD zeigten signifikant schiechtere HRQOL Karperbild, Arztbesuche,
auf allen Skalen bis auf Psychische Summenskala Schrmerzen, Haut, ... Therapien, ...

= Stadien unterschieden sich nicht signifikant auf den SF-36
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psychische und seelische

Belastungen

nicht akzeptieren kénnen,
Einsamkeit, Suizidgedanken,
depressive Verstimmung

Gefiihle
Schock, Verleugnung,
Ungewissheit, Aggression,
Angst, ...

soziale Probleme

soziale Aktivitaten,
Schwerbehinderung,
Krankenkasse, Pflege, Umfeld, ...

Partnerschaft

Partner finden, Vererbung,
Familienplanung, Sexualitat,
Rollenwechsel



Selected measures of health-related
Qol for dialysis patients is For those patients undergoing dialysis, there is:

127-49" € &

worse than that for the general

population (age and gender matched) avery high adecreased patient a high cost
and is a predictor of hospitalization mortality rate quality of life (QoL)  to society BE L a STU N G E N

and mortality in dialysis patients.

The annual risk of death in dialysis patients is

Dialysis patients are often
hospitalized and for extended = x
@ periods of time, also incurring

costs for the health system. higher than the risk of death in
the general population.
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WAHRNEHMUNG DER BETROFFENEN

= Arzte sollten Betroffenen mehr Gehor schenken

= Betroffene sollten ,,lauter werden um auch die
Offentlichkeit zu erreichen
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v ADPKD ist wie ein Leben auf Messers Schneide, am
Rand eines Abgrundes. Man lauft darauf zu und weil3:
Eines Tages werde ich heruntersturzen. Medizinische

Fachpersonen und die breite Offentlichkeit kennen die

ADPKD nicht hinreichend — das muss sich schleunigst

andern.*

Tess, Grossbritannien



Nephrologe

DER
IDEALFALL

Uberweisung an ein

spezialisiertes/Referenzzentrum fir Auf ADPKD-spezialisierte Zentren
+ Prognosebewertung

« Iysteninfekte (Nieren/Leber)

Fachgebietsiibergreifende ADPKD-Betreuung:
+Nephrologie - Radiologie
« Schmerzen

g + Urologie + Genetik
S e ADPKD-Referenzzentren J

ol Zusatzlich: +Hepatologie -+ Beratung

. +Kardiologie ~ » Ambulanter/stationarer Patient
« Gentests ] FOF_SChung Schmerzambulanz
« Besprechung von Therapieoptionen + Bildung Psyche..Soziale

« Klinische Studien « Netzwerke

(BEI ADPKD)

« Auf européischer Ebene
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Jeder 10. Patient, der eine Dialyse oder Nierentransplantation
erhalt, benotigt diese aufgrund einer ADPKD

Tre
AR
= 50.000 in Europa » 1,5 Milliarden Euro/Jahr
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Zystennieren verstandlich erkldrt - Eine der haufigsten
Erberkrankungen

VIDEOQUELLE:
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The Effect of Differing Kidney Disease Treatment Modalities and Organ Donation
and Transplantation Practices on Health Expenditure and Patient Outcomes

Q”a"t: °‘°,“fj WAS IST FUR PATIENTEN
Safety (UND BEHANDLUNG-
Independence
i SOPTIONEN) WICHTIG?

Convenience
Flexibility B Very important
Work or study

SRS & Important
Travel or holidays
Frequent contact HCP
Dietary restrictions
Body appearance

Company of other patients

Costs

"
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