PKD Familiare Zystennieren e.V.

Datum: am 30.09.2016 um ganztags
Titel: Gemeinsam gegen PKD #bumpPKD
Kampagne "Gemeinsam gegen PKD"

Vorankundigung:

Unter dem Motto "Gemeinsam gegen PKD" startet ab dem 30.09.2016 eine Aufklarungskampagne der
europaischen Patientenorganisationen. PKD Familiare Zystennieren e.V. Ziel ist es, Uber die autosomal-dominante
polyzystische Nierenerkrankung (ADPKD) - die Zystennierenkrankheit - zu informieren, um auf diese lautlose, aber
stark lebensbeeintrachtigende, chronische und fortschreitende Erbkrankheit in der Offentlichkeit aufmerksam zu
machen. Dabei soll das Bewusstsein fur PKD geschéarft und langfristig Informations- und Aufklarungsarbeit
geleistet werden.

Was ist PKD?

Unter dem Begriff PKD - polyzystische Nierenerkrankung - wird eine Gruppe von vorwiegend erblichen
Nierenerkrankungen zusammengefasst, bei denen sich in den Nieren flissigkeitsgefillte HohlrAume, sogenannte
Zysten, bilden. Mit zunehmender Anzahl und Grol3e der Zysten wird die Filterfunktion der Nieren immer weiter
eingeschrankt bis hin zum voélligen Nierenversagen. Die ADPKD ist eine genetisch bedingte, autosomal-dominant
vererbte PKD, von der weltweit etwa 5 Millionen Menschen betroffen sind.

Die zentrale Botschaft der Aufklarungskampagne: Eine gesunde Niere ist so grof3 wie eine Faust. Mit PKD kann die
Niere auf das bis zu 50-Fache ihrer normalen GroRRe anwachsen.

Ziel der Initiative

"Ziel unserer Initiative ist, in der Offentlichkeit breiteres Wissen zu PKD und ADPKD zu vermitteln sowie
Spendengelder zu mobilisieren, damit wir in notwendige Forschungsprojekte investieren und vor allem betroffene
Familien unterstiitzen kdnnen. Wir méchten mit unserem Engagement Betroffenen und Angehérigen mehr
Hoffnung und Lebensqualitat schenken", so Uwe Korst, der Vorsitzende des Vereins PKD Familidre Zystennieren
e.V.

Unterschiedliche Aktionen und Materialien der Kampagne sollen dazu beitragen, dass sich Menschen fur PKD

engagieren. Geplante Maf3nahmen sind unter anderem eine Website, eine Spendenhomepage, Anstecknadeln und
vielfaltig einsetzbare Informationsbroschiren fir lokale Veranstaltungen.

Mitmachen

Die Kampagne beginnt am 30.09.2016. Dann finden Sie hier auch den Link zur europdischen Kampagnenseite.
Der Verein PKD Familiare Zystennieren e.V. ist die Anlaufstelle fir Betroffene mit der seltenen Erkrankung
"Zystennieren" und deren Angehdrige in Deutschland. Die drei Saulen Selbsthilfe, Pravention und Forschung
kennzeichnen den Verein.

Zusammenfassung

Was: Gemeinsam gegen PKD (Give PKD the bump)

Wann: Ab dem 30.09.2016

Wo: www.bumpPKD.com



PKD Familiare Zystennieren e.V.

(Link ab dem 09.09.2016 fiur eine Teaserwebseite und 30.09.2016 fiir die vollstandige Seite)
Ebenso auf den Social Media Kanélen
Kontakt: Korst@pkdcure.de oder 06251 550 4748

Medien: und Bilder (Link ab dem 09.09.2016)

Sind Sie schon Mitglied bei uns?

Eine Mitgliedschaft beginnt bereits ab 30 Euro pro Jahr. Als Mitglied erhalten Sie ein umfangreiches
Beratungsangebot.

Ich werde Jetzt Mitglied (Online)

Ich werde Mitglied (Formular)

Lassen Sie es uns gemeinsam anpacken!

Wir sind fur Sie da: Zystennieren-Betroffene und Angehdrige erhalten bei uns fundierte Informationen und
Beratungsangebote. Zudem klaren wir die Offentlichkeit tiber diese seltene Erberkrankung auf und engagieren uns
fur die Forschung fir eine Therapieform mit Heilungsmoglichkeiten. Auf lhre Unterstiitzung sind wir angewiesen.

Ihre Spenden foérdern unsere wichtige Arbeit.

Jetzt Online spenden



http://www.pkdcure.de/index.php?page=mitgliedschaft-antrag
http://www.pkdcure.de/uploads/pdf/Infoblaetter/A80_Mitgliedsantrag_V4.3.pdf
http://www.pkdcure.de/index.php?page=spendenformular

