Bist Du 1 der 1 Million?

In Deutschland leben etwa funf
Millionen Menschen mit einer seltenen
Krankheit. Bei schatzungsweise Uber
einer Million von ihnen sind die

Nieren beteiligt.*

Auch wenn sich das Leben mit einer
seltenen Krankheit einsam anfuhlen
kann:

Du bist Teil einer grof3en
Gemeinschaft.

*Warum ,,schatzungsweise”?

Noch fehlen flr viele seltene Nierenkrankheiten
in Deutschland Daten. Deshalb kann nur
geschatzt werden, wie viele Menschen
erkrankt sind.

Keine Neuigkeiten verpassen

Im Newsletter bekommst Du Updates zu
neuen Beitragen, Veranstaltungen und
Mitmach-Moglichkeiten.

3;4 www.forus.info/newsletter

o

Mit Euch. Fur Euch.
FOrUs.

Auf FOrUs findest Du Informationen und
Ansprechpersonen fur Austausch und
medizinische Beratung:

rund um seltene Nierenkrankheiten.

FOrUs
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Bist Du 1 der
1 Million

... die in Deutschland
mit einer. seltenen
Nierenkrankheit leben?

Das entspricht einer
Menschenkette von
Miinchen nach Berlin!



Seltene Krankheiten,
haufige Fragen

FOrUs ist eine Website zu seltenen
Nierenkrankheiten.

Du findest hier:

e medizinisch verlassliche
Informationen

» verstandliche Textbeitrage,
Podcast-Folgen und Videos

* Ansprechpersonen in spezialisierten
Zentren und Patienten-
Organisationen

Du gestaltest FOrUs mit.

Hast Du Fragen, die noch nicht
beantwortet werden? Dann schreib uns
eine Nachricht an forus@uk-koeln.de!

Manche Antworten kennen wir

- andere erforschen wir

Um Behandlungen von seltenen Nieren-
krankheiten zu verbessern, braucht es
Forschung.

Studien priufen systematisch, welche

Behandlungen bei wem wie wirken. Es gibt

verschiedene Arten von Studien, zum
Beispiel Registerstudien.

Register sind Datensammlungen. Sie
machen Krankheitsverlaufe Uber langere
Zeit hinweg sichtbar.

Auf FOrUs findest Du bei Interesse

Ansprechpersonen und Studienzentren.

AuBerdem gibt es Beitrage zu
Neuigkeiten aus der Forschung.

Podcast
,Rund um die Niere*

Im FOrUs-Podcast unterhalten sich
Menschen Uber Medizin und Alltag.
Manche von ihnen haben selbst eine
Nierenkrankheit, andere arbeiten als
Arztinnen und Arzte.

Wir sprechen liber Themen wie:
* Was ist eine Immunsuppression?

* Wie lauft eine Nieren-
transplantation ab?

* Wie sieht der Alltag auf Station in
der Kinderklinik aus?

Hor rein auf forus.info/podcast

Rund um
die Niere




