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Primare Hyperoxalurie (PH Typ 1-3)

Bei der pri-
maren Hyperoxalurie
(PH) wird bedingt durch einen
Enzymdefekt viel zu viel Oxalsau-
re in der Leber produziert, welche als
Endprodukt des Stoffwechsels unbedingt
Uber die Nieren ausgeschieden werden
muss. Fur den menschlichen Kérper ist Oxal-
saure ein Abfallprodukt! Nicht therapiert kommt
es zur Einlagerung von Calcium-Oxalat-Kris-
tallen im Nierengewebe, also zu Nierensteinen
und/oder Nephrokalzinose (Verkalkung
des Nierengewebes), die Uber eine
langere Zeit zu einer Niereninsuf-
fizienz fUhren kann. Mit
sinkender Filterleistung der
Nieren kommt es zusatzlich
zu Oxalatablagerungen in
anderen Organen wie dem
Herzen, dem Knochengertst, den
BlutgefalZen und den Augen (Erblindung
maoglich), die zu lebensbedrohlichen Kompli-
kationen fuhren kénnen! Alle drei bekann-
ten Typen der PH gelten als ultraseltene
Erkrankung und werden, wenn Uberhaupt,
oft erst (zu) spat diagnostiziert. Genomi-
sche Daten weisen darauf hin, dass es
deutlich mehr Patienten/Patientinnen
geben muss! Eine frihe Diagnose
hilft definitiv, schlimme Krank-
heitsverlaufe aufgrund neuer
Therapieoptionen zu
vermeiden.

Der Verein

Wir sind ein gemeinnitziger Verein, der im September 2005
aus der Not heraus von Eltern betroffener Kinder gegriindet
wurde, da es nur ein stark eingeschranktes Wissen uber die
Erkrankung gab. Eine ,Heilung* der PH | konnte bis vor einigen
Jahren nur durch die kombinierte Transplantation von Leber
und Nieren in Aussicht gestellt werden. Im Laufe der Zeit hat
sich die Situation fir die Patienten/Patientinnen gebessert, da
es interessierte Arzte/Arztinnen und Pharmaunternehmen gibt,
die sich der Erforschung der Krankheit angenommen und The-
rapiemaoglichkeiten entwickelt haben. Wahrend neue Medika-
mente zwischenzeitlich bei vielen PH | Patienten/Patientinnen
erfolgreich eingesetzt werden kénnen, hoffen Patienten/Patien-
tinnen mit PH 11 und PH 11l auch weiterhin auf einen Durchbruch
bei der Entwicklung wirksamer Therapien.

Ziele des Vereins

¢ Informationen zu den drei Formen der seltenen Stoffwechse-
lerkrankung ,Priméare Hyperoxalurie“ zur Verfligung zu stellen,
um somit beim Auftreten von einzelnen Symptomen prompt
reagieren und eine Diagnose stellen zu kénnen.

* Den Erfahrungsaustausch zwischen betroffenen Familien
untereinander und den behandelnden Arzten/Arztinnen zu
férdern, um den Patienten/Patientinnen den Umgang mit der
Krankheit zu erleichtern. Hierzu bietet der Vorstand des PH-
Selbsthilfe e.V. eine jahrliche Mitgliederversammlung an, die
z.B. durch Vortrage von Arzten/Arztinnen ergéanzt wird und
dadurch einen Ausblick auf den aktuellen Erkenntnisstand zu
Studien, Therapien, wissenschaftlichen Erkenntnissen etc.
gibt.

» Eine bessere Unterrichtung der Arzte/Arztinnen und anderer
Therapeuten Uber Symptome, Diagnose, Verlauf und Thera-
pie der primaren Hyperoxalurie zu férdern.

e Die wissenschaftlichen Erkenntnisse und klinischen Er-
fahrungen in der Behandlung der priméaren Hyper-
oxalurie zusammenzufiihren und zum Wohl der betroffenen
Patienten/Patientinnen zu nutzen.

» Uber Therapieméglichkeiten durch gezielte Offentlichkeitsar-
beit und Publikationen zu informieren.

e Die Erforschung der primdren Hyperoxalurie und
moglicher Therapieformen zu unterstitzen.

Werden Sie Teil der PH-Selbsthilfe!

Mit einer Mitgliedschaft tragen Sie dazu bei, die Zie-
le der Selbsthilfegruppe zu unterstiitzen. Der Beitrag
kommt den Patienten/Patientinnen ohne Abzlge
fur Verwaltungsaufwand oder Bankgebihren direkt
zugute und wird in Form von Projekten, Vortréagen
Uber die Erkrankung, Forschung bei den Unikliniken,
Organisation von Patiententreffen usw. eingesetzt.

Im Laufe der Jahre haben unsere Mitglieder durch
Ihren Beitrag, Forderer und Sponsoren durch Spenden
geholfen, die vorstehenden Vereinsziele zu erreichen.

Nahere Informationen erhalten Sie unter
www.ph-selbsthilfe.de/mitgliedschaft
oder Uber den Vorstand.

Sie kdnnen uns helfen:

Spenden senken das zu versteuernde Einkommen
und sind daher steuerlich absetzbar. Auf Wunsch
stellen wir Ihnen ab einem Betrag von 50,- EUR eine
Spendenbescheinigung aus. Bitte fligen Sie hierzu
Ilhre Adresse bzw. E-Mail-Adresse im Kommentarfeld
der Uberweisung hinzu, damit wir lhnen die Spenden-
bescheinigung zukommen lassen kdnnen. Fir Betrage
darunter gentigt dem Finanzamt der Kontoauszug als
Nachweis.

Bankverbindung

Postbank Dortmund

IBAN: DE47 4401 0046 0759 9414 61
BIC: PBNKDEFF

Fur Fotoliberweisungen
(Bitte in der Banking-App scannen.)



