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Najdéte svého doktora

U kazdého vzacného onemocnéni ledvin jsou uvedeni renomovani
odbornici ERKNet s kontaktnimi adaji.

Najdéte své centrum

Web pacienta zobrazuje interaktivni mapu, kde najdete centrum
odbornikl ERKNet ve své zemi.

Najdéte svou nemoc

Web pacienta obsahuje informacni dokumenty (brozury, webové stranky,
komunity pacientll) o mnoha vzacnych onemocnénich ledvin ve vétSiné
evropskych jazykd.

Najdéte zkuSenosti pacientli s onemocnénim

Zpravy o zkusenostech od pacientl se vzacnymi onemocnénimi ledvin,
které maji ostatni pacienty provést rdznymi kroky diagnostiky a zvladani
onemocnéni.

Najdéte svou komunitu pacienti

Web pro pacienty poskytuje odkazy na rzné pacientské organizace a
komunity v rGznych zemich s Gcelem propojeni pacientl mezi sebou.

Vice informaci najdete zde
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0SOB ZIJiCICH V EU SE VZACNYMI POSTIZENY VZACNYMI
NEMOCEMI ONEMOCNENIMI
LEDVIN

ERKNet

The European Rare Kidney Disease Reference Network
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72 24 70000

CENTER ZEMI EU PACIENTU

- The European Rare Kidney Disease Reference Network

KONTAKTY

Koordinator sité:
Prof. Franz Schaefer

Koordinator pro pacienty:
Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst
Heidelberg University Hospital
Im Neuenheimer Feld 130.3
D-69120 Heidelberg

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

Manazer zapojeni pacienta:
Vera Cornelius-Lambert

Email: patients@erknet.org

Navstivte nas web a prihlaste se k odbéru naSeho zpravodaje na: www.erknet.org
Sledujte nas na Twitter: @EuRefNetwork
Photocredits © stock.adobe.com/elenvd
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CO JSOU EVROPSKE REFERENCNI SITE?

Evropské referencni sité jsou virtudlni
sité, které spojuji poskytovatele zdravotni
péce se Spickovymi odbornymi znalostmi
v oblasti 1é¢by vzacnych chorob v celé
Evropé.

CO JE ERKNet?

ERKNet je evropskad referencni sit
pro vzacna onemocnéni ledvin. Je
vytvofena odbornymi centry. Tvofi ji
expertni centra v celé Evropé, ktera
poskytuji zdravotni péci vice nez 70 000

CINNOST ERKNet

24 siti ma za cil generovat a Sifit znalosti
o vzacnych a komplexnich chorobach a
poskytovat pacientim ve vSech evropskych
zemich nejlepSi moznou péci.

pacientiim se vzacnymi onemocnénimi
ledvin. ERKNet poskytuje odborné znalosti
0 vice neZ 300 jednotlivych onemocnénich
ledvin.
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vyzkum

o+ mezi vyzkumnymi pracovniky,

s cilem zlepsit diagnostiku, Jzce spolupracuje zdravotniky a pacienty s cilem

predikci rizik a terapii.

s pacientskou

ziskanit a vymény svych odbornych
znalosti.

komunitou.

DE EUROPESEVROPSKY REGISTR VZACNYCH ONEMOCNENI LEDVIN

ERKReg je prvni a nejvétsi evropsky
registr vSech vzacnych onemocnéni
ledvin.

ERKReg shromazduje prospektivni infor-
mace od vsech pacientd se vzacnymi
onemocnénimi ledvin v rdmci sité, ktefi
souhlasi se zaznamenavanim  svych
identifikaCnich udaja.

Registr pomaha klinikim, vyzkumnym
pracovnikdim a farmaceutickému primyslu
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generovat vice informaci o vzacnych
onemocnénich ledvin a zaméfit jejich
vyzkum a vyvoj léCiv ke zlepSeni kvality
Zivota nasich pacient(. Registr si rovnéz
klade za cil pomoci organizacim pacientd,
zdravotnim Gfaddm a tvlrcdm pravidel pfi
optimalizaci podpory pacient(l se vzacnymi
poruchami ledvin.

ERKReg v soucasné dobé pfijima udaje o
pacientech z vice nez 70 nemocnic ve 24
zemich.

CiLE REGISTRU

Demografické informace

Registr ERKReg shromazduje data z 24 zemi a umoznuje analyzovat
Cetnost a charakteristiky vice nez 300 vzacnych onemocnéni ledvin
v rlznych regionech Evropy.

Pfirozeny vyvoj onemocnéni

Lékarské tymy shromazduji informace o pacientech jednou
rocné, aby v prlbéhu casu sledovali klinicky pribéh. To pomUze
identifikovat rizikové faktory komplikaci a progrese onemocnéni.

Nové terapie

Data ERKReg usnadfuji realizaci vyzkumnych multicentrickych
projektd k prozkoumani moznosti novych lécebnych strategii a
vyuziti novych 1ékd, které mohou zlepsit pozitivni vnimani a kvalitu
Zivota pacienta.

Registr umoznuje vyhledat pacienty s konkrétnim onemocnénim,
pro které se vyviji nova lécba. Registracni tym zprostfedkovava
parovani pacient s naslednymi pfilezitostmi klinického hodnoceni.

Timto zpUsobem registr podporuje rychly pfistup nasich pacient k
novym terapiim.

Porovnavani vysledki

Expertni centra Ucastnici se ERKReg prubézné sleduji vykon
svého managementu pacientd podle klicovych indikatord kvality
diagnostickych a terapeutickych intervenci.

ERKReg poskytuje statistiky vykonu pro kazdé centrum a cely registr.
To umoznuje centrlim porovnat kvalitu jejich Fizeni s celkovou
komunitou ERKNet.

Timto zplUsobem podporujeme zdokonalovani a neustalé zlepSovani
péce ve viech centrech ERKNet v celé Evropé.



