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Rare Kidney Disease
Reference Network

Doktorunuzu Bulun

Her nadir bobrek hastaligl icin taninmis ERKNet uzmanlari iletisim
bilgileriyle birlikte listelenmistir.

Merkezinizi Bulun

Hasta web sitesi, Ulkenizde bir ERKNet uzman merkezi bulmak icin
interaktif bir harita gosterir.

Hastaliginizi Bulun

Hasta web sitesi, bircok Avrupa dilinde hazirlanan ve ¢ogu nadir bébrek
hastalig hakkinda bilgi iceren belgeler (brosurler, web siteleri, hasta
topluluklar) saglar.

Hasta Geg¢mislerini Bulun

Tani ve hastalik yonetiminin farkl adimlarinda diger hastalara rehberlik
etmek icin nadir bobrek hastaliklari olan hastalardan gelen deneyim
raporlari bulunmaktadir.

Hasta Toplulugunuzu Bulun

Hasta web sitesi, hastalar arasinda baglanti kurmak icin farkh Glkelerdeki
farkli hasta organizasyonlarina ve topluluklarina baglanti saglamaktadir.

Daha fazla bilgi edinin
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ILETISIM

Hasta Avukati:
Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst

Ag Koordinatori:
Prof. Franz Schaefer
Hasta Katilim Yoéneticisi:
Vera Cornelius-Lambert

Heidelberg University Hospital
Im Neuenheimer Feld 130.3
D-69120 Heidelberg

Tel: +49 (0)6221/56-34191

Email: contact@erknet.org Email: patients@erknet.org

Web sitemizi ziyaret edin ve haber bultenimize abone olun: www.erknet.org
Bizi Twitter'da takip edin: @EuRefNetwork

Fotograflar © stock.adobe.com/elenvd
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AVRUPA REFERANS AGLARI NELERDIR?

Avrupa Referans Aglari, Avrupa genelinde
nadir gorulen hastaliklarin yonetilmesiicin
saglik hizmetisaglayicilarinien Ust dizeyde
uzmanlikla birlestiren sanal aglardir.

ERKNet NEDIR?

ERKNet, nadir bébrek hastaligi olan
70.000'den fazla yetiskin ve c¢ocuk
hastaya saghk hizmeti sunan uzman
merkezleri biraraya getiren, Nadir

ERKNet'IN FAALIYETLERI

hastaliklari icin en =
kaliteli multidisipliner
saghk hizmetlerini
sunmaktadir.

p Cok cesitli nadir bébrek

Nadir bébrek
hastaligiolan hastalar
icin yeni tedavilerin
gelistiriimesini Q

hizlandirir. i

N

Lisansiisti mufredatta ©-----
calistaylar ve ¢evrimici
web seminerleri
dizenleyerek en iyi bilgiyi

Aglar, nadir ve karmasik hastalklar
hakkinda bilgi Uretmeyi, yaymayi ve tim
Avrupa ulkelerinde hastalaramumkuanolan
en iyi bakimi saglamayi amacglamaktadir.

Bobrek Hastaliklari icin  Avrupa
Referans Agidir. ERKNet, 300'den fazla
bireysel boébrek hastaliginin tanisinda
uzmanlik saglamaktadir.

Nadir bobrek
rahatsizliklarinin
tani ve tedavisi
icin yeni kilavuzlar
Jo) gelistirir.

----- -0 Avrupa'daki
doktorlara sanal
danisma hizmetleri
sunar.

saglamaktadir. o i ©
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Tani, risk tahmini .’ Uzmanlik kazanmak
ve tedavinin P ve bilgi aligverisinde
listirilmesi ici + bulunmak icin
gelistiriimesi icin Hasta topluluguyla arastirmacilar, saglik

klinik arastirmalar
destekler.

yakin cahsir.

uzmanlari ve hastalar
arasinda aktarimi tesvik
etmektedir.

AVRUPA NADIR BOBREK HASTALIGI KAYIT SISTEMI

ERKNet tarafindan olusturulan ERKreg,
tim nadir bobrek hastaliklari igin
Avrupa capinda ilk ve en buyuk kayit
sistemidir.

Avrupa Nadir Bobrek Hastaligi Kayit
Sistemi ERKreg, ag kapsaminda, kimlikleri
gizlenmis verilerinin kaydedilmesini kabul
eden, nadir ve karmasik bobrek hastaliklar
olan tim hastalari takip eder

Kayit sistemi, klinisyenlerin,
arastirmacilarin  ve ilag endustrisinin
nadir  bdbrek hastaliklari  hakkinda
daha fazla bilgi Uretmesine, arastirma
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yapmalarina, ila¢ gelistirmelerine ve ayni
zamanda hastalarimizin yasam kalitesini
iyilestirmeye odaklanmalarina yardimci
olmaktadir. Kayit sistemi ayni zamanda
nadir gortlen bobrek rahatsizliklari olan
hastalara verilen destegi optimize etmek
konusunda hasta topluluklarina, saghk
otoritelerine ve politikacilara yardimci
olmayl amaclamaktadir.

ERKreg su anda 24 Ulkedeki 70'den fazla
hastaneden hasta verilerini toplamaktadir.

ERKReg trenutno prejema podatke o
bolnikih izvec kot 70 bolniSnicv 24 drZzavah.
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KAYIT SISTEMININ AMACLARI

Demografik Bilgiler

ERKReg kayit sistemi 24 ulkeden veri toplamakta ve Avrupa’nin
farkl bolgelerinde 300'den fazla nadir bobrek hastaliginin sikhgini
ve Ozelliklerini analiz etmeye imkan saglamaktadir.

Dogal Hastalik Ge¢misi

\ Hasta bilgileri, zaman icinde klinik seyri takip etmek, terapdtik
yaklasimlar gelistirmek ve en uygun tedaviyi saglamak icin saghk
ekipleri tarafindan yilda bir kez toplanmaktadir. Bu, komplikasyonlar
ve hastaliginilerlemesi icin risk faktdrlerinin belirlenmesine yardimci
olacaktir.

. Yeni Tedaviler

ERKReg verileri, hastanin refahinive yasam kalitesini iyilestirebilecek
yeni tedavi stratejileri ve yeni ilaglari kesfetmek icin ¢cok merkezli
arastirma projelerini kolaylastirmaktadir.

Kayit sistemi, yeni bir tedavinin gelistiriimekte oldugu belirli bir
hastaligl olan hastalarin bulunmasina izin vermektedir. Kayit ekibi,
yaklasan klinik deney firsatlariyla hastalarin eslestirilmesine aracilik
etmektedir.

Bu sayede kayit sistemi, hastalarimizin yeni tedavilere hizli bir
sekilde erisebilmelerini desteklemektedir.

Kiyaslama

| I II ERKReg'e katilan uzman merkezler, teshis ve terapdtik midahalelerin
temel kalite gostergelerine gore hasta yonetiminin performansini
surekli olarak takip etmektedir.

ERKReg, her merkez ve tum kayit defteri icin performans istatistikleri
saglamaktadir. Bu, merkezlerin yoénetimlerinin kalitesini genel
ERKNet toplulugununkiyle karsilastirmasina olanak tanimaktadir.
Merkezler 6 ayda bir degerlendirilecektir.

Bu sekilde, Avrupa'daki tum ERKNet merkezlerinde bakimin
mukemmel hale gelmesini ve surekli gelismesini desteklemekteyiz.



