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SO VERWENDEN SIE DIESES TAGEBUCH

Dieses Tagebuch zum Ausdrucken ist fiir Menschen mit einer IgA-Nephropathie und deren Angehdérigen
gedacht. Sie kénnen es ausfiillen und lhrem Behandlungsteam libergeben. Es soll lhnen das Leben
leichter machen und kann an lhre individuellen Bediirfnisse angepasst werden.

Dieser ist in drei Abschnitte gegliedert:

Vorbereitung Symptomiiberwachung Meine
auf Termine Untersuchungsergebnisse
Schreiben Sie sich alle Fragen Uberwachen Sie lhre Symptome, Dokumentieren Sie lhre
oder Anliegen auf, damit Sie diese um lhrem Behandlungsteam Untersuchungsergebnisse,
bei lhrem nachsten Termin mit verstehen zu helfen, wie die um lhren Krankheitsverlauf
Ihrem Behandlungsteam einfach Krankheit Ihren Alltag beeinflusst. zu verfolgen.

ansprechen kénnen.

Sie konnen so viele Seiten ausdrucken, wie Sie benotigen. Das hangt von Ihrem individuellen
Gesundheitsweg ab.



VORBEREITUNG AUF TERMINE

Termine mit Ihrem Behandlungsteam konnen verwirrend, anstrengend und sogar Uberfordern sein.
Es kann hilfreich sein, wenn Sie sich vor lhrem nachsten Termin etwas Zeit nehmen, um dartber
nachzudenken, was Sie fragen mochten. Auf diese Weise brauchen Sie sich keine Sorgen machen,
ob Sie auch an alles denken werden!

Vielleicht haben Sie Fragen zu folgenden Themen:

Fragen an mein Behandlungsteam

* Wie kann ich meine Symptome am besten unter Kontrolle halten?

)

* Was soll ich tun, wenn ich neue oder ungewohnliche Symptome habe?

* Wie werden sich meine Symptome im Laufe der Zeit voraussichtlich verandern?
lhre Symptome

* Unterstutzt meine derzeitige Ernahrung die Nierengesundheit?

* Wie kann ich meine Erndhrung verbessern, um die Behandlung meiner
IgA-Nephropathie zu unterstitzen?

e Trinke ich ausreichend Wasser?

* Gibt es Speisen oder Getranke, die ich vermeiden sollte?
* Ist Alkohol unbedenklich?
* Kann ich Sport treiben?

Erndahrung und
Lebensweise

* Welche korperlichen Aktivitaten sind unbedenklich?

Ist es normal, wenn ich wegen der IgA-Nephropathie angstlich oder
deprimiert bin?

Was kann ich an meiner Lebensweise andern, um meine psychische
Gesundheit zu fordern?

lhre * Was kann ich an schwierigen Tagen fiir mich selbst tun?

Stimmungslage * Wie erhalte ich Zugang zur Unterstiitzung fiir meine psychische Gesundheit?

* Wie nehme ich meine Medikamente richtig ein?
* Mit welchen Nebenwirkungen ist zu rechnen?
* Was soll ich tun, wenn ich Nebenwirkungen bemerke?

* Was soll ich tun, wenn ich vergessen habe, meine Medikamente zu nehmen?

.Ihre e Was soll ich tun, wenn ich den Eindruck habe, dass mir meine Medikamente
Medikamente nicht helfen?

* Was genau ist eine IgA-Nephropathie?
* Was verursacht eine IgA-Nephropathie?

* Warum fiihle ich mich wegen meiner IgA-Nephropathie so unwohl?

. . ¢ Ist die IgA-Neph thie heilbar?
Dinge, die lhnen st die IgA-Nephropathie heilbar

unklar sind * Habe ich die IgA-Nephropathie von meinen Eltern geerbt?

* Kann ich die IgA-Nephropathie meinen Kindern vererben?



ANGABEN ZUM TERMIN:

Datum

Ort

Name des Arztes/der
Arztin oder der
medizinischen Fachkraft

Kontaktdaten

Zweck des Termins

(Zutreffendes auswahlen) Routine | Blutuntersuchung | Erndhrungsberatung | Dialyse | Operation

é':t?;?e.ﬁ;’;' giswé hlen) personlich telefonisch Videoanruf
Medikamente
o %

FRAGEN AN MEIN BEHANDLUNGSTEAM

Verwenden Sie diese Seite, um vor lhren Terminen lhre Fragen aufzuschreiben. In der nachstehenden
Tabelle kbnnen Sie auch Angaben zu bevorstehenden Terminen eintragen.

Drucken Sie so viele Seiten aus, wie Sie bendétigen, und bringen Sie diese zu lhrem Termin mit.



MEINE SYMPTOME BEOBACHTEN

Es kann schwierig sein, sich bei einem Behandlungstermin an alle lhre Symptome zu erinnern. Moglicherweise hilft
es lhnen, wenn Sie die Symptome in diesem Tagebuch dokumentieren. So kann lhr Behandlungsteam leichter sehen,
wie lhre Krankheit Ihren Alltag beeinflusst. Daher lohnt sich die Zeit flir das Ausfllen.

So fiillen Sie die Seiten zur Symptomiiberwachung aus

Verwenden Sie die nachstehenden Beschreibungen, um den Schweregrad lhrer einzelnen Symptome zu beurteilen.
Dabei bedeutet O iiberhaupt keine Symptome und 3 schwerste Symptome. Tragen Sie die Beurteilung auf der
nachsten Seite ein, auf der Sie Ihre Symptome Uberwachen kdnnen. Die Liste enthélt die Symptome, die am haufigsten —
allerdings nicht bei jedem — auftreten. Es gibt ausreichend Platz, damit Sie jegliche weitere Symptome angeben kdnnen,
die Sie moglicherweise haben. Sie kdnnen so viele Exemplare ausdrucken, wie Sie bendtigen.

Korperliche

Symptome

Ermiidung

0 Keine
1 Leichte

2 Mittelmassige

Schweregrad

Es fallt mir schwer, meine normalen Aufgaben zu erledigen, und ich schaffe es nicht so gut, wi
ich es normalerweise kann

Schwellungen

3 Schwere duschen oder meine Zahne zu putzen
0 Keine
Jemand, der mich gut kennt, kdnnte eine Veranderung meines Erscheinungsbilds bemerken,

1 Leichte

2 Mittelmassige

3 Schwere

und ich habe leichte Beschwerden

Die Menschen um mich herum sehen eindeutig Schwellungen an mir, und ich habe
einige Beschwerden

0 Keine
Ich versplire manchmal leichte Schmerzen, kann diese jedoch einfach ignorieren

1 Leichte

2 Mittelmassige

Schmerzen 3 Schwere Die Schmerzen sind unertraglich, und ich kann an nichts anderes denken
0 Keine
1 Leichte Ich muss andere Leute bitten, Dinge zu wiederholen, oder Dinge mehrfach lesen, um sie geistig
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2 Mittelmassige

Ich bin nicht in der Lage, irgendetwas zu tun, und kann nicht klar denken, mich konzentrieren

@

3 Schwere oder einen Satz formulieren
0 Keine
1 Leichte Ich habe leichten Juckreiz an Teilen meines Korpers, der leicht ignoriert werden kann

2 Mittelmassige

Ich habe starken Juckreiz am ganzen Korper, der meine Aktivitdten extrem stort und zu

o

Juckreiz
3 Schwere Hautschadigung und Schmerzen fiihrt, weil ich so viel kratze
0 Keine
1 Leichte Ich habe Schwierigkeiten beim Einschlafen, die jedoch mit der Zeit abklingen und meine Arbeit

©

Schlaflosigkeit

2 Mittelmassige

3 Schwere

Ich habe Schwierigkeiten einzuschlafen oder durchzuschlafen, was mein soziales und berufliche
Funktionieren beeintrachtigen kann.

Ich bin nicht in der Lage, ohne Medikamente oder andere Hilfsmittel einzuschlafen oder
durchzuschlafen, was sich erheblich auf mein Funktionieren wéhrend des Tages auswirkt J

Stimmungslage

Angst

0 Keine
1 Leichte

2 Mittelmassige

3 Schwere

Schweregrad

Stimmungslage Schweregrad

0 Keine
1 Leichte

2 Mittelmassige

3 Schwere /

Low mood

Bringen Sie diese Notizen zusammen mit Ihrer Symptomiiberwachung zu lhrem Termin mit.



SYMPTOMUBERWACHUNG

Tragen Sie Ihre Symptome und deren Schweregrad in den Datumskastchen ein
z. B. am 4.: 3 fur Fatigue, 2 fur Schlaflosigkeit, 1 fur Schmerzen usw.

Monat

Gedriickte

Ermiidung | Schwellungen | Schmerzen | Gehirnnebel Angst Stimmung Juckreiz | Schlaflosigkeit | Weitere Symptome

JEEN

Falls dies fiir Sie hilfreich ist, kann lhr Behandlungsteam lhr Gesamtergebnis fiir alle Monate
fur jedes Symptom nachstehend berechnen:

Summe

Print off as many pages as you need, and take them to your appointment.



MEINE UNTERSUCHUNGSERGEBNISSE

Es werden verschiedene Tests durchgeflihrt, um zu Uberprifen, wie gut Ihre Nieren funktionieren.
lhre Arztin/lhr Arzt wird sich méglicherweise hauptsachlich auf folgende Laborwerte konzentrieren:

Serumkreatin Eiweiss im Urin Glomeruldre Filtrationsrate
(GFR)
Der Kreatinspiegel im Blut wird Eine sehr kleine Menge Eiweiss Die GFR gibt an, wie viel Blut von
von den Nieren reguliert. Wenn im Urin ist normal. Wenn die den Nieren pro Minute gefiltert
die Nieren nicht gut arbeiten, Nieren jedoch geschadigt sind, wird, und ist auch ein Mass dafr,
steigt der Kreatinspiegel im Blut. kann Ubermassig viel Eiweiss wie gut die Nieren arbeiten. Die
Das Serumkreatin wird durch eine durch die Filter austreten. Das GFR basiert auf den Ergebnissen
Blutuntersuchung bestimmt. Ergebnis ist schaumiger Urin. Der der Blutuntersuchung.

Eiweissgehalt im Urin wird durch
eine Urinuntersuchung bestimmt.

In der Tabelle auf der nachsten Seite konnen Sie lhre Untersuchungsergebnisse zusammen mit den
Referenzbereichen des Labors eintragen. Sie kdnnen so viele Exemplare ausdrucken, wie Sie benétigen.

Der Referenzbereich des Labors ist wichtig fiir die Interpretation lhrer Untersuchungsergebnisse.
Er kann unterschiedlich sein, je nachdem, welches Labor Ihre Probe untersucht hat. Jedes
einzelne Untersuchungsergebnis muss daher im Zusammenhang mit dem vom Labor verwendeten
Referenzbereich betrachtet werden.




MEINE UNTERSUCHUNGSERGEBNISSE

In der nachfolgenden Tabelle konnen Sie Ihre Untersuchungsergebnisse eintragen, um zu

sehen, wie gut lhr Kérper funktioniert.

Referenzbereich

Referenzbereic

i HeamogIObin

Drucken Sie so viele Seiten aus, wie Sie bendétigen, und bringen Sie diese zu lhrem Termin mit.
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