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Znajdz swojego lekarza

Dla kazdej rzadkiej choroby nerek podajemy liste i dane kontaktowe
renomowanych ekspertéw ERKNet
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A Znajdz swdj osrodek/klinike

ﬂ Na stronie internetowej dla pacjentéw znajduje sie interaktywna mapa,
na ktorej mozna znalez¢ centrum eksperckie ERKNet w danym kraju
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Znajdz swoja chorobe

Strona internetowa skierowana do pacjentéw zawiera dokumenty
informacyjne (broszury, fachowe informacje, linki do stron internetowych
grup spotfecznosciowych pacjentéw) na temat wielu rzadkich choréb
nerek w réznych jezykach krajéw europejskich.

Znajdz historie pacjentéw
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Zapoznaj sie z relacjami pacjentéw z rzadkimi chorobami nerek, z
historiami diagnostyki i etapow leczenia choroby.

Znajdz swoja grupe spotecznosciowg

Na stronie internetowe] skierowanej do pacjentéw znajdujg sie linki do
stron internetowych organizacji i grup spotecznosciowych pacjentéw w
réznych krajach.
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Wiecej informacji mozna znalez¢ tutaj

Odwiedz: https://patients.erknet.org I-'b'l- &y
albo zeskanuj kod QR = l-m
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The European Rare Kidney Disease Reference Network

KOORDYNATOR PROJEKTU:
Prof. Franz Schaefer

Heidelberg University Hospital
Im Neuenheimer Feld 130.3
D-69120 Heidelberg

Tel: +49 (0)6221/56-34191
Email: contact@erknet.org

Odwiedz? naszg strone internetowg i zgto$ che¢ otrzymywania naszego newslettera pod adresem www.erknet.org
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PACJENTOW

Rzecznik pacjenta:

Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst

Kierownik Dziatu ds. Pacjentéw:
Vera Cornelius-Lambert

Email: patients@erknet.org

Obserwuj nas na twitterze: @EuRefNetwork
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CZYM SA EUROPEJSKIE SIECI REFERENCYJNE?

Europejskie sieci referencyjne t3cza
Swiadczeniodawcéw opieki zdrowotnej
posiadajgcych najwyzszg fachowg wiedze
w zakresie opieki i leczenia pacjentéow
z rzadkimi i ztozonymi chorobami z
catej Europy. Celem jest generowanie

CZYM JEST ERKNet?

ERKNet - the European Reference
Network for Rare Kidney Diseases
- jest Europejska Siecig/Projektem
Referencyjnym ds. Rzadkich Choréb
Nerek.Tworzggoosrodkispecjalistyczne

DZIALALNOSC ERKNet

i rozpowszechnianie wiedzy na temat
choréb  rzadko  wystepujacych  oraz
zapewnienie mozliwie najlepszej opieki
pacjentom  we  wszystkich  krajach
europejskich.

z catej Europy, ktére zapewniajg opieke
zdrowotng ponad 70 000 pacjentéw
z rzadkimi chorobami nerek. ERKNet
dostarcza fachowych informacji na temat
ponad 300 indywidualnych choréb nerek.

Oferuje
multidyscyplinarna *=
p opieke zdrowotna —
najwyzszej jakosci Opracowuje nowe

Uczestniczy w
rozwoju nowych
metod leczenia

rzadkich choréb nerek. q

N

Promuje najlepszg ©-----

wiedze, oferuje warsztaty
i spotkania on-line w
ramach programu studiéw
podyplomowych.
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Wspiera badania
kliniczne majace
na celu
poprawe diagnostyki, oceny
ryzyka i leczenia choréb

dla szerokiego zakresu
rzadkich chorob nerek.

Scista wspoétpraca
ze spotecznoscia
pacjentow,
nerek. stowarzyszeniami i
grupami pacjentow.

wytyczne
dotyczace
diagnozowania i leczenia
rzadkich choréb nerek.

© Oferuje wirtualne

konsultacje dla lekarzy
w catej Europie.

A

Wspiera wymiane
miedzy naukowcami,
pracownikami stuzby zdrowia i
pacjentami w celu zdobywania i
wymiany wiedzy na temat rzadkich
choréb nerek.

EUROPEJSKI PROJEKT REFERENCYJNY DS. RZADKICH CHOROB NEREK

ERKReg jest pierwszym i najwiekszym w
Europie rejestrem wszystkich rzadkich
choréb nerek.

W ramach rejestru gromadzone s3
prospektywne  informacje  dotyczace
pacjentéw z rzadkimi chorobami nerek z
osrodkoéw, ktére uczestniczg w projekcie
i ktérzy wyrazili zgode na anonimowe
rejestrowanie ich danych.

Rejestr ma na celu generowanie wiedzy
na temat rzadkich choréb nerek, a

Rejestracja pacjentow
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takze pomoc w ukierunkowaniu badan,
opracowywaniu nowych metod leczenia
i tym samym poprawe jakosci zycia
pacjentéw. Do gtéwnych zadan nalezy
réwniez wspotpraca i wspieranie organizacji
pacjentéw, organdw ds. zdrowia i jednostek
wykonawczych celem optymalizacji opieki
i leczenia pacjentéw z rzadkimi chorobami
nerek.

Aktualnie w projekcie uczestniczy 78 szpitali
z 24 krajow tacznie.

CELE REJESTRU

Dane demograficzne

Rejestr gromadzi aktualnie dane pacjentow z 24 krajow Unii
Europejskiej i pozwala analizowaé czestotliwo$¢ wystepowania
i charakterystyke ponad 300 rzadkich choréb nerek w réznych
regionach Europy.

Naturalna historia choréb

|\ Informacje dotyczace pacjentdow sg aktualizowane raz w roku

przez zespoty medyczne danych osrodkéw specjalistycznych
uczestniczacych w projekcie i majg na celu $ledzenie przebiegu
klinicznego i dynamiki choroby w czasie, tym samym identyfikacje
czynnikow ryzyka powiktan i progresji choroby.

Nowe metody leczenia

ERKReg wspiera wieloosrodkowe projekty badawcze majgce na
celu rozwdj nowych strategii leczenia i lekéw, ktére mogg poprawic
przebieg choroby i jako$¢ zycia pacjentéw z rzadkimi chorobami
nerek.

W ramach rejestru utatwione jest znalezienie pacjentéw z konkretng
choroba, dla ktérej opracowywane jest nowe leczenie i tym samym
pacjentom uczestniczagcym w projekcie zapewniony jest szybki
dostep do nowych mozliwosci leczenia.

W dopasowywaniu pacjentéw do nadchodzgcych mozliwosci badan
klinicznych uczestniczy zespét rejestru.

Benchmarking

Rejestr zapewnia poprawe jakosci opieki zdrowotnej pacjentow
z rzadkimi chorobami nerek poprzez mozliwos¢ pordéwnania i
weryfikacji metod diagnostycznych i terapeutycznych os$rodkéw
specjalistycznych uczestniczacych w projekcie.

ERKReg dostarcza danych statystycznych dla catego rejestru jak
réwniez pojedynczych osrodkéw uczestniczacych w projekcie. Dane
te pozwalajg m.in. na weryfikacje jakosci zarzadzania, poprawe
i ujednolicenie standardéw, a takze ciggte doskonalenie opieki
medycznej w osrodkach specjalistycznych ERKNet w catej Europie.




