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Was hat Friherkennung mit
Lebensgualitat 'zu tun?

1) Was ist
gesundheitsbezogene
Lebensqualitat?

2) Friherkennung —
Diagnose / Leitlinien

3) Friherkennung
(Mehr) Forschung
notwendig.

4) Blockbuster
Patientenbeteiligung




M ALTER VON 25—
_ DIAGNOSE ZYSTENNIEREN
_ UND NUN?

25 Genetische Nierenerkrankung wird diagnostiziert.
Lange Zeit keine gravierenden Auswirkungen, aber:
Schrittweise Verlust an Nierenleistung und Begleiterkrankungen

48 — Dialyse erforderlich und groBe Einschrankungen — Lebensqualitat?

52 — Transplantation durch Lebendspende
Blutgruppen-inkompatibel durch Ehefrau
anstatt 10 Jahre Wartezeit (Lebendspende ist eher die Ausnahme).

N.eues Leben am 08.12.2011 — DANI.<E!! )Om iCheﬂ, I n’[emeh men
Begleiterkrankungen aufgrund der Medikamente, .... Jurde e|n erSChOpﬁer, m
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Eaus Umfasst.das subjektive Wohlbefinden in
1. Was ist verschiedenen Lébensbereichen. Meist

(gesundheitsbezogene) werden korperliche, psychologische, soziale,

familiare und arbeitsbezogene Faktoren

LebenSqua“tét bericksichtigt.
Quelle: BzGA

Lebensqualitat

Soziale Dimension

» Kérperliche Symptome » Familienleben » Zukunftsperspektiven

» Korperliche Funktions- » Soziale Kontakte » Depressivitat
fahigkeit » Sexualitat » Angst

» Arbeitsfahigkeit

Somatische Dimension Psychische Dimension



- Fur einen gesunden Menschen ist das korperliche
Wohlbefinden die Normalitat.

- Die meisten Krankheiten schranken die
Lebensqualitat mehr oder weniger stark ein, so
auch bei chronischen Nierenerkrankungen

L - Paradigmenwechsel in der Medizin:
Lebensqualltat: Mediziner und Patienten bewerten nicht nur die
Gesundheit ist Anzahl der Lebensjahre, die durch medizinische
nicht MaBnahmen gewonnen werden kénnen, sondern vor
allem die Verbesserung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

selbstverstandlich!

- Da das Empfinden von Einschrankungen sehr ’
subjektiv ist, werden daflir aus verschiedenen
Fragebogen (z.B. SF36) moglichst objektive Werte/
ermittelt.

- Oder auch PROMSs (Patient reported outcome/
measures)




Wie beeinflusst die
Nierenerkrankung
die Lebensqualitat?

Korperliche Einschrankungen spirt man (in der
Regel) erst im Stadium IV (weniger als 30%
Nierenleistung).

Fir die Mehrzahl der Betroffenen bedeutet die
Nierenerkrankung ein starkes Nachlassen der
Lebensqualitat und die Herausforderung, sich mit
den vielfaltigen Einschrankungen, die die Krankheit
mit sich bringt, arrangieren zu mussen.

Selected measures of health-related
Qol for dialysis patients is

127" 49"

worse than that for the general
population (age and gender matched)
and is a predictor of hospitalization
and mortality in dialysis patients.

Dialysis patients are often
hospitalized and for extended
$ periods of time, also incurring
costs for the health system.

Symptome der chronischen
Nierenerkrankung
Miidigkeit, Juckreiz,
Gefaischaden, Schmerzen, ...

kérperliche Arbeitsplatz,
Beschwerden Finanzen
Koérperbild, Arbeitsfahigkeit,

For those patients undergoing dialysis, there is:

0 € =

avery high  adecreased patient a high cost
mortality rate quality of life (QoL)  to society

The annual risk of death in dialysis patients is

10 - 100x

higher than the risk of death in
the general population.
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Schmerzen, Haut, ...

Versicherungen, Armut, ...

kérperliche zeitliche
Leistungsfahigkeit Einschrankungen
Korperbild, Arztbesuche,
Schmerzen, Haut, ... Therapien, ...

psychische und seelische

soziale Probleme

Belastungen
i~ . soziale Aktivitaten,
nicht akzeptieren kénnen, Schwerbehinderung,
Einsamkeit, Suizidgedanken, Krankenkasse, Pflege, Umfeld, .
depressive Verstimmung b '
Gefiihle Partnerschaft
Schock, Verleugnung, Partner finden, Vererbung,
Ungewissheit, Aggression, Familienplanung, Sexualitat,
Angst, ... Rollenwechsel



MAIN CAUSES OF
CHRONIC KIDNEY
DISEASE =

15%

ok . Diabetes

. High blood pressure

. Glomerulonephritis

. Other
. Unknown

16%

2. Friherkennung e

26%

Grunde fur chronische

CKD

Nierenerkrankungen e s

94% 61% 60%
UNTESTED UNTESTED UNTESTED

Hypertension and diabetes are the top two risk factors for
developing CKD, but many people with these conditions are not
receiving recommended testing.

SOURCE: United States Renal Data System. 2016 USRDS annual data report: Epidemiology

of kidney disease in the United States. National Institutes of Health, National Institute of
Diabetes and Digestive and Kidney Diseases, Bethesda, MD, 2016

If | had known how high blood pressure
and kidney disease are connected,
| would have spared a lot of suffering.

Tina Turner




2. Friherkennung —

Folgeerkrankungen 2~ =

Chronische Nierenerkrankung

- Renale
Ve | I I e I e n Grunderkrankungen Hypertonie Diabetes Aibostis

4 )
X . . Daraus resultierende Herz Muskulatur Hamato-, Lunge Leber INS
GemaR einer Pressemeldung der internationalen Folgeerkrankungen Kreislauf Skelett Lymphopoiese #  Dam
Nierengesellschaften (ASN, ISN und ERA-EDTA) N I
ind .
vom 27.06.2018: P lopeticre Manunton Infkanige chtivine
Auswirkungen keSSl Kadhexe Tumor- Gedachtnis-
* 10,4% der Frauen und Azidose Schlafapnoe  gcankung verlust
- y 4
o . . .
* 1 1’ 8 A’ d er M anner l €l d €n an einer Psychologische Verlust der sozialen Integration Denression Fatinte
chronischen Nierenkrankheit S neeh U e Arteiplates ’ ¢

In Deutschland sind das etwa 8 bis 10 Mio.

Quelle: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8935884/ : Langfristige korperliche und psychische
M ensc h en. Folgen chronischer Nierenerkrankungen




2. Wo findet die
Friherkennung statt?

Hausarzt/Internist — Friherkennung durch
einfache, kostenglinstige Tests (Blut, Urin)

Ein chronisches Nierenversagen weist meist keine
Symptome auf und ist oft schmerzfrei. - wird
deshalb oft zu spat erkannt (Tod auf leisen
Sohlen)

Seltene Nierenerkrankungen: das Risiko einer
spaten, verpassten oder falschen Diagnose und
einer verzégerten Uberweisung an
Expertenzentren.
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2. Friherkennung:
Der (oftmals) lange
Weg zur Diagnose

b B X 3 2
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Source:
https://www.eurordis.org/wp-content/uploads/2020/07/solverd-infographic-de.jpeg?s=09




\ Nierenerkrankung
in der Hausarzt-

2. Leitlinien zur praxis
Friherkennung, Therapien

S3-Leitlinie
Seit 2019: AWME-Register-Nr. 053-048
S3-Leitlinie ,Versorgung von DEGAM-Leitlinie Nr. 22

Patienten mit chronischer nicht-
dialysepflichtiger Nierenerkrankung
in der Hausarztpraxis"

Autoren u.a.:
Prof. Jean-Francois Chenot - Universitatsmedizin Greifswald
Prof. Sylvia Stracke - Universitatsmedizin Greifswald

Uwe K.H. Korst - - Patientenvertreter BNeV



3. Fraherkennung: s
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F.\ DATA SCIENCE AND DISEASE MODELS

TARGETED
INFRASTRUCTURE DELIVERY SYSTEMS.
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Nierenforschung — Bessere Marker / Nutzung bt BT 5
Kinstlicher Intelligenz v

aasal

CLINICAL TRIALS ADDRESS HEALTH IMPLEMENTATION
IN DIVERSE DISPARITIES SCIENCE
POPULATIONS

* Forschung! (Bessere Biomarker,

Neue Therapien, ..) +
. NATIONAL KIDNEY & Clinical

* Leitlinien (Research to bed) FOUNDATION. Research

e Frihzeitige Diagnose und Therapie durch mehr Early Warning Found for Chronic Kidney Disease
Awa reness be| Pat|e nte N un d Athe n. A study in the New England Journal of Medicine shows that suPAR, a circulating

protein measured by a simple blood test, can reliably predict a person’s chances of
developing chronic kidney disease as much as five years before this common killer
starts causing damage.



4. Engagierte Patienten sind die "Blockbuster Medizin des
Jahrzehnts"

Medizin muss neu gedacht werden.

Engagierte Patienten:

Nur ein Teil der gesundheitsbezogenen Ergebnisse sind auf

medizinische Eingriffe zuriickzuftihren. e Kimmere dich um ihre Gesundheit
* Treffen Sie bessere tagliche Entscheidungen Uber ihre
Wichtig sind Verhalten bei Erndahrung, kérperlicher Aktivitat, Gesund_helt ) )
Rauchen, Gewicht sowie dem physischen, sozialen und * Halten ihre Termine eher ein
wirtschaftlichen Umfeld zusammen, e Sind zufriedener mit ihrer Therapie

* Erleben Sie weniger Komplikationen

Engagierte Patienten treffen bessere und fundiertere Haben Sie eine verbesserte Lebensqualitat
Entscheidungen (iber ihre Behandlungsoptionen = - -

Umstrukturierung der traditionellen Patienten-Arzt-Beziehung
(shared-decision-making) und eine starkere Einbeziehung des
Patienten in seine eigene Gesundheit und Gesundheitsflirsorge.

(I

DIRECTOR.

Das , Institute of Medicine” betrachtet engagierte Patienten als S
,zentral fir ein effektives, effizientes und kontinuierlich lernendes AD%—*“E—NE—FLA&
System”. NS | et

Source: February 2013 Health Affairs 32(2):202 DOI:10.1377/hlthaff.2013.0037
*Source PubMed




4. Patientenbeteiligung - Beispiele

* ERKNET (Co-Chair) — EU finanziert

* Erstellung Guidelines bei KDIGO, ERA (Tolvaptan-
Leitlinie)

* Mitarbeit an Leitlinien und Konferenzen (national
und international)

2011 Infostand zum Tag der

* Supportletter und Teilnahme an Studien (advisory ST
Organspende 2014 Empfang bei Ministerprasidentin

boa rd) Malu Dreyer und Spendeniibergabe
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* Erstellung von Patientenmaterialien (Auszug)

Nierenerkrankungen und
Schwangerschaft

Nierenerkrankungen
erkennen —
Verlauf verzogern

AWMF-Leitlinie der AG Gebui thlf

und Prénatalmedizin der DGGG und der DGfN

BUNDESVERBAND
NIERE E.V.

National UWe KoTSt

Prof. Bernhard Schermer, Organisator FoupdsionigY e Factor Stailzaton s a0 EPe9™3
-Inducible
fAWMP m und Leiter des Forschungszentrums fiir Hypoxia-InC oy for CKD Relgted Aoemia

Zilien und Nierenerkrankungen.

BU I\DE“ ERBA\D N].ERF_ E.V. UNDESVERBAND NIERE E.V.
v.bundesverband-niere www.bundesverband-niere.de




Fazit:

E Friherkennung und rechtzeitige Behandlung von Nierenerkrankten steigert
= Lebensqualitat und senkt Kosten

@"l Friherkennung: (mehr) Forschung notwendig
_,___L:__ Bessere Awareness!

e Blockbuster Patientenbeteiligung und Selbsthilfe!

Uik yn
Dom#!



