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Βρείτε τον ιατρό σας

Για κάθε σπάνια νεφρική ασθένεια καταχωρούνται αναγνωρισμένοι 
εμπειρογνώμονες του ERKNet με στοιχεία επικοινωνίας.

Βρείτε το κέντρο σας

Ο ιστότοπος για τους ασθενείς δείχνει έναν διαδραστικό χάρτη για την 
εύρεση κέντρου εμπειρογνωμόνων του ERKNet στη χώρα σας.

Βρείτε την ασθένειά σας

Ο ιστότοπος για τους ασθενείς παρέχει έγγραφα πληροφοριών 
(φυλλάδια, ιστότοπους, κοινότητες ασθενών) σχετικά με πολλές σπάνιες 
νεφρικές παθήσεις στις περισσότερες ευρωπαϊκές γλώσσες.

Βρείτε πορείες ασθενών

Αναφορές εμπειριών από ασθενείς με σπάνια νεφρικά νοσήματα για την 
καθοδήγηση άλλων ασθενών στα διαφορετικά στάδια της διάγνωσης και 
της διαχείρισης της ασθένειας.

Βρείτε κοινότητα ασθενών για εσάς

Ο ιστότοπος για τους παρέχει συνδέσμους προς διάφορες οργανώσεις 
και κοινότητες ασθενών σε διάφορες χώρες για τη διασύνδεση μεταξύ 
ασθενών.

Βρείτε περισσότερες πληροφορίες εδώ
Επισκεφθείτε τη διεύθυνση https://patients.erknet.org 
ή σαρώστε τον κωδικό QR

Συνήγορος ασθενών:  
Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst
Υπεύθυνος εμπλοκής ασθενών: 
Vera Cornelius-Lambert 

Ε Π Α Φ Ε Σ

Επισκεφθείτε τον ιστότοπό μας και εγγραφείτε στο ενημερωτικό μας δελτίο στη διεύθυνση  www.erknet.org

Ακολουθήστε μας στο Twitter:  @EuRefNetwork
Φωτογραφίες από  © stock.adobe.com/elenvd 

Συντονιστής δικτύου:  
Prof. Franz Schaefer
Heidelberg University Hospital
Im Neuenheimer Feld 130.3
D-69120 Heidelberg

Τηλ: +49 (0)6221/56-34191
Email: contact@erknet.org Email: patients@erknet.org
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Τ Ι  Ε Ι Ν Α Ι  Τ Α  Ε Ύ Ρ Ω Π Α Ι Κ Α  Δ Ι Κ Τ Ύ Α  Α Ν Α Φ Ο Ρ Α Σ ;

Τα Ευρωπαϊκά Δίκτυα Αναφοράς είναι 
εικονικά δίκτυα που ενώνουν τους 
παρόχους υγειονομικής περίθαλψης 
κορυφαίας εξειδίκευσης για τη διαχείριση 
σπάνιων παθήσεων σε ολόκληρη την 
Ευρώπη.

Τα 24 δίκτυα στοχεύουν να  παράγουν 
και να διαδώσουν  γνώσεις σχετικά με 
σπάνιες και σύνθετες ασθένειες και στο να 
παρέχουν την καλύτερη δυνατή φροντίδα 
σε ασθενείς σε όλες τις ευρωπαϊκές χώρες.

Το ERKNet είναι το Ευρωπαϊκό Δίκτυο 
Αναφοράς για τις Σπάνιες Νεφρικές 
Ασθένειες που συγκεντρώνει 
κέντρα εμπειρογνωμόνων που 
παρέχουν υγειονομική περίθαλψη σε 

περισσότερους από 70.000 ασθενείς 
με σπάνιες ασθένειες των νεφρών.   
Το ERKNet παρέχει εξειδίκευση σε 
περισσότερες από 300 διαγνώσεις.

Τ Ι  Ε Ι Ν Α Ι  Τ Ο  E R K Net;

Δ Ρ Α Σ Τ Η Ρ Ι Ο Τ Η Τ Ε Σ  Τ Ο Ύ  E R K Net
Προσφέρει 

κορυφαίας ποιότητας 
διεπιστημονική 

υγειονομική περίθαλψη  
για ένα ευρύ φάσμα σπάνιων 

νεφρικών διαταραχών.

Προωθεί τη βέλτιστη 
γνώση με τη διοργάνωση 
εργαστηρίων και διαδικτυακών 
σεμιναρίων του μεταπτυχιακού 
διδακτικού προγράμματός μας.

Ενισχύει ανταλλαγές  
μεταξύ ερευνητών, 

επαγγελματιών υγείας 
και ασθενών για 

απόκτηση και ανταλλαγή 
εμπειρογνωμοσύνης.

Προάγει την 
ανάπτυξη νέων 

θεραπειών  
για ασθενείς με σπάνιες 

νεφρικές διαταραχές.

Υποστηρίζει την 
κλινική έρευνα 

για τη βελτίωση της 
διάγνωση και, της 

πρόβλεψης κινδύνου.

Αναπτύσσει νέες 
κατευθυντήριες 

οδηγίες  
για τη διάγνωση και 

τη θεραπεία σπάνιων 
νεφρικών καταστάσεων.

Προσφέρει διαδικτυακές 
συμβουλευτικές 

υπηρεσίες 
σε ιατρούς ανά την Ευρώπη.

ERKNet

Συνεργάζεται στενά 
με την κοινότητα των 

ασθενών.

Ε Ύ Ρ Ω Π Α Ι Κ Ο  Μ Η Τ Ρ Ω Ο  Σ Π Α Ν Ι Ω Ν  Ν Ε Φ Ρ Ι Κ Ω Ν  Α Σ Θ Ε Ν Ε Ι Ω Ν  

Το ERKReg είναι το Ευρωπαϊκό Μητρώο 
Σπάνιων Νεφρικών Ασθενειών που 
ακολουθεί όλους τους ασθενείς με 
σπάνιες και σύνθετες ασθένειες εντός 
του δικτύου που έχουν παράσχει τη 
συγκατάθεσή τους να καταγραφούν 
ανωνυμοποιημένα τα δεδομένα τους.  

Το ERKReg που αποτελεί πρωτοβουλία του 
ERKNet, είναι το πρώτο και μεγαλύτερο 
Ευρωπαϊκό μητρώο σπάνιων νεφρικών 
ασθενειών. Το ERKReg συλλέγει δεδομένα 

από τους ασθενείς από περισσότερα από 
70 νοσοκομεία σε 24 χώρες. 

Το μητρώο ERKReg βοηθά 
κλινικούς ιατρούς, ερευνητές και τη 
φαρμακοβιομηχανία να παράγουν 
περισσότερη γνώση σχετικά με σπάνιες 
διαγνώσεις και να εστιάζουν την έρευνα 
τους και την ανάπτυξη φαρμάκων σε 
αυτές τις σπάνιες νεφρικές ασθένειες για 
να βελτιώσουν την ποιότητα ζωής των 
ασθενών μας. 
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Σ Τ Ο Χ Ο Ι  Τ Ο Ύ  Μ Η Τ Ρ Ω Ο Ύ

Εγγραφή ασθενών

300-400 νέες καταχωρήσεις/μήνα

ενήλικας

παιδιά

κέντρο

Συγκριτική αξιολόγηση

Βελτίωση της παροχής υπηρεσιών υγείας με τη σύγκριση δεικτών 
ευμάρειας των ασθενών. Με τον τρόπο αυτό εξασφαλίζουμε την 
παροχή άριστων υπηρεσιών υγείας σε όλα τα κέντρα-μέλη του 
δικτύου ERKNet ανά την Ευρώπη. 

Το δίκτυο ERKNet υιοθετεί δείκτες απόδοσης για πολλές σπάνιες 
νεφρικές ασθένειες και τα κέντρα αξιολογούνται κάθε 6 μήνες. 

Ιστορικό φυσικών ασθενειών 

Οι πληροφορίες των ασθενών συλλέγονται μία φορά το χρόνο από 
τις ιατρικές ομάδες για την παρακολούθηση του κλινικού ιστορικού 
και τη βελτίωση των θεραπευτικών προσεγγίσεων με την πάροδο 
του χρόνου ώστε να εξασφαλιστεί η βέλτιστη θεραπεία. 

Δημογραφική Ανάλυση 

Το μητρώο ERKReg συλλέγει δεδομένα από 24 χώρες και επιτρέπει 
την ανάλυση της εμφάνισης ασθενειών  περισσότερων από 300 
σπάνιων νεφρικών διαγνώσεων σε διαφορετικές χώρες. 

Νέες θεραπείες

Τα δεδομένα του ERKreg διευκολύνουν τα πολυκεντρικά ερευνητικά 
προγράμματα για τη διερεύνηση νέων θεραπευτικών στρατηγικών 
και νέων φαρμάκων που μπορούν να βελτιώσουν την ποιότητα 
ζωής των ασθενών. 

• Κλινικές μελέτες
• Μελέτες κοόρτης
• Μεταφραστική Έρευνα


