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Rare Kidney Disease
Reference Network

Gaseste un medic

Pentru fiecare afectiune renala rara, sunt listati expertii ERKNet cu
informatii de contact.

Gaseste un centru

Site-ul web al pacientului prezinta o harta interactiva pentru a facilita
gasirea unui centru ERKNet In tara dumneavoastra.

Gaseste informatii despre boala ta

Site-ul web al pacientilor ofera documente de informare (brosuri, site-
uri web, comunitati de pacienti) despre multe afectiuni renale rare in
majoritatea limbilor europene.

Gasiti informatii despre povestea de viata a altor pacienti

Experiente personale de la pacienti cu afectiunirenale rare pentru a ghida
alti pacienti prin diferitele etape ale diagnosticului si gestionarii bolii.

Gasiti-va comunitatea de pacienti

Site-ul web pentru pacienti ofera legaturi catre diferite organizatii si
comunitati de pacienti din diferite tari pentru.

Gasiti mai multe informatii aici
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Accesati https://patients.erknet.org sau scanati codul QR
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Coordonator de retea:
Prof. Franz Schaefer

512 30 2
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DE OAMENI DIAGNOSTICATICU  AFECTATE DE BOLI
TRAIESC IN UE BOLI RARE RENALE RARE

ERKNet

The European Rare Kidney Disease Reference Network
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72 24 70000

DE CENTRE DE TARI DE PACIENTI
DIN UE

ERK

The European Rare Kidney Disease Reference Network

CONTACTE

Reprezentantul pacientului:
Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst

Heidelberg University Hospital Manager implicare pacient:
Im Neuenheimer Feld 130.3
D-69120 Heidelberg

Telf: +49 (0)6221/56-34191
E-mail: contact@erknet.org

Vera Cornelius-Lambert

E-mail: patients@erknet.org

Vizitati site-ul nostru web si abonati-va la newsletter-ul nostru www.erknet.org
Urmariti-ne pe Twitter: @EuRefNetwork
Fotocredite © stock.adobe.com/elenvd
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CE SUNT RETELELE EUROPENE DE REFERINTA?

Retelele europene de referinta sunt retele
virtuale care unesc furnizorii de asistenta
medicala cu expertizd in gestionarea
bolilor rare in intreaga Europa.

CE ESTE ERKNet?

ERKNet este Reteaua Europeana de
Referinta pentru Boli Renale Rare.
Este format din centre de experti din
intreaga Europa care ofera asistenta

ACTIVITATI ALE ERKNet

Cele 24 de retele isi propun sa genereze si
sa disemineze informatii despre bolile rare
si sa ofere cele mai bune ingrijiri posibile
pacientilor din toate tarile europene.

medicald unui numar mai mare de
70.000 de pacienti cu boli renale rare.
ERKNet ofera informatii despre peste 300
de patologii renale.

Ofera servicii

de sanatate
o ge e s +a
p multidisciplinare =
. de naltd calitate .
Sustine Elaboreaza

dezvoltarea de noi
terapii
pentru pacientii cu
afectiuni renale rare.

N

Promoveaza diseminarea
cunostintelor &
si ultimelor descoperiri prin
organizarea de ateliere si
seminarii web online.
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pentru o gama larga de

afectiuni renale rare.

noi ghiduri
pentru diagnosticul si

tratamentul afectiunilor
renale rare.

0 Ofera servicii de
consultare virtuala
medicilor din toatd Europa.

A

Sustine cercetarea .‘\ Promoveaza
clinica + schimbul

pentru a imbunatati
diagnosticul, stratificarea
riscurilor si terapia.

Lucreaza indeaproape
cu comunitatea de
pacienti.

de informatii.

REGISTRUL EUROPEAN AL

ERKReg este primul si cel mai mare
registru la nivel european pentru bolile
renale rare.

ERKReg colecteaza informatii in mod
anonim de la toti pacientii cu boli renale
rare din retea, care si-au dat In prealabil
acordul pentru transmiterea acestora.

Registrul 1i ajuta pe clinicieni, cercetatori
si industria farmaceutica sa genereze mai
multe cunostinte despre bolile renale
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@ ERKNet centru

BOLILOR RENALE RARE

rare si sa isi concentreze cercetarea si
dezvoltarea medicamentelor pentru a
imbunatati calitatea vietii pacientilor nostri.
Registrul urmdreste de asemenea sa ajute
organizatiile de pacienti, autoritatile din
domeniul sanatatii si factorii de decizie In
optimizarea sprijinului pentru pacientii cu
afectiuni renale rare.

ERKReg primeste in prezent date despre
pacienti din peste 70 de spitale din 24 de
tari.

SCOPURILE REGISTRULUI

Informatii demografice

Registrul ERKReg colecteaza date din 24 de tdri si permite analizarea
frecventei si caracteristicilor a peste 300 de boli renale rare n
diferite regiuni ale Europei.

Evolutia naturala a bolilor

|\ Informatiile despre pacienti sunt colectate o data pe an de catre

echipele medicale pentru a urmari evolutia clinica a pacietilor. Acest
lucru va ajuta la identificarea factorilor de risc pentru complicatii si
progresia bolii.

Terapii noi

Datele ERKReg faciliteaza proiecte de cercetare multicentrica pentru
a explora noi strategii de tratament si noi medicamente care pot
fmbunatati bundstarea si calitatea vietii pacientilor.

Registrul permite gasirea pacientilor cu o anumita boala pentru
care se dezvolta un nou tratament. Echipa registrului intermediaza
potrivirea pacientilor cu oportunitatile unor viitoare studii clinice.

Tn acest fel, registrul sustine accesul rapid al pacientilor la noi terapii.

Benchmarking

Centrele de experti care participa la ERKReg urmadresc in mod
continuu performanta managementului pacientului in conformitate
cu indicatorii cheie de calitate ai interventiilor diagnostice si
terapeutice.

ERKReg ofera statistici de performanta pentru fiecare centru si
intregul registru. Acest lucru permite centrelor sa compare calitatea
managementului lor cu cea a comunitatii ERKNet in ansamblu.

Tn acest fel, sprijinim excelenta siimbun&t&tirea continua a asistentei
medicale Tn toate centrele ERKNet din intreaga Europa.



