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Talalja meg orvosat

Minden ritka vesebetegség elismert ERKNet szakértéi megtalalhatoak
elérhet8séglkkel egylitt.

Talalja meg a megfelel6 centrumot

Apécienseknek sz616 weboldal interaktiv térképen jeléli az On orszédgaban
elérhet6 ERKNet kdzpontokat.

Taldlja meg a betegségét

A pacienseknek készult weboldalon informativ dokumentumokat talalhat
(brosurak, tovabbi weboldalak, betegsegité csoportok) szdmos ritka
vesebetegségrdl a legtobb eurdpai nyelven.

Talalja meg mas paciensek tapasztalatait

Tapasztalati beszamolok ritka vesebetegséggel rendelkez8ktdl, amelyek
utat mutathatnak az Uj pacienseknek a diagnoézis és kezelés kilénb6z8
|épéseiben.

Talalja meg betegkdzosségét

A pacienseknek sz6l6 weboldalon linkeket taldlhat kulonbozd
pacienskdzosségekhez és segité csoportokhoz szdmos orszagban,
mellyel 6sszekdthetjuk a betegeinket.

Tovabbi informaciodk itt

Latogasson el a https://patients.erknet.org I:b"' - "'_'II'
weboldalunkra vagy szkennelje be a QR kédot. a¥e) ST ¢
gy ] i 'ﬁ; +:
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Halézati koordinator:
Prof. Franz Schaefer

Betegjogi képviseld:

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

Betegkapcsolati menedzser:
Vera Cornelius-Lambert

Email: patients@erknet.org

Latogasson el weboldalunkra és iratkozzon fel hirleveltinkre a www.erknet.org oldalon o:-::_?‘\ European
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MI AZ EUROPAI REFERENCIAHALOZAT?

Az Euroépai Referenciahalézat olyan A 24 alhalézat célja, hogy fejlesszék

virtudlis halézatokat tomoritd szervezet, az ismereteinket a ritka és komplex

mely Eurdpa-szerte Osszefogja a ritka betegségekkel kapcsolatosan, és

betegségek ellatasaval foglalkozé legjobb  széleskor(i tajékoztatast, valamint a lehetd

egészségligyi szakembereket. legjobb ellatast nyujtsak a pacienseknek
Eur6pa 6sszes orszagaban.

M1 AZ ERKNet?

RITKA VESEBETEGSEGEK EUROPAI REGISZTERE

Az ERKReg a ritka vesebetegségek els6
és legnagyobb adatbankja, mely egész
Eurdpat lefedi.

Az ERKReg prospektiv adatgydjtést végez
minden olyan ritka vesebetegséggel
rendelkezd pacienstdl a haldzaton beldl,
aki  hozzajarul adatainak anonimizalt
rogzitéséhez

A regiszter segiti a klinikusokat, kutatokat
és gybgyszeripari szerepl6ket, hogy minél

vesebetegségekkel kapcsolatban, valamint,
hogy vizsgalataikat és gyogyszerfejlesztési
kutatasaikatapacienseink életmindségének
javitasaval fokuszban végezhessék.

A regiszter tovabbi célja, hogy segitse
a betegkozosségeket, egészségugyi
szerveket és politikai dontéshozdkat a ritka
vesebetegek megfelel§ tamogatasaban.

Az ERKReg jelenleg 24 orszag tébb mint 70
kérhazabdl fogad adatokat.

Az ERKNET a Ritka Vesebetegségek
EurépaiReferenciahalézata.Halézatunk
Eurépa-szerte 70,000 ritka vesebeteg-
séggel él6 paciens egészségugyi

AZ ERKNet TEVEKENYSEGEI

ellatasaért felel6s centrumokat
tomorit, ahol tébb mint 300 kilonb6z6
vesebetegség szakért8i érhetdek el.

Kiemelkedé mindségti

0 egészségiigyi ellatas
biztositasa

Uj terapiak szamos ritka
vesebetegségben.

fejlesztésének
eléremozditasa
ritka vesebetegséggel
él6k szamara.

N

Naprakész tudas o
megszerzésének
eldsegitése
workshopok és online webinarok

szervezésével a posztgradualis
képzésben.

4

Klinikai kutatasok
tamogatasa
a diagnosztika, elérejelzések
és kezelés fejlesztésére.
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Uj diagnosztikai és

terapias iranyelvek
fejlesztése

0 ritka vesebetegségekhez.

Virtualis orvosi
konzultaciok lehetésége
tszerte Eurépaban.

O
Kutatéi-, egészségligyi

személyzeti- és
betegeknek sz616

Szoros csereprogramok
egylttmiikodés a tapasztalatszerzéshez.

betegk6zdsségekkel

tébb Uj ismeretre tegyenek szert a ritka

Paciensek felvétele
10000

8000
6000 g

4000
300-400 uj felvétel/hé
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@ ERKNet kdzpont

A REGISZTER CELJAI

Demografiai adatok

AzZERKRegregiszter24orszagbolgylijtadatokat, ésezaltallehet8séget
biztosit tobb mint 300 ritka vesebetegség el&fordulasanak és
jellemz8inek analizalasara Eurépa kilonbozd régidiban.

Természetes kérlefolyas

A paciensek adatait évente rogzitik egészséglgyi csapataink,
hogy a betegség klinikai lefolyasa kovetheté legyen. Ez segit a
szov6dmeények kockazati tényez8inek meghatdrozasdban és a
betegség el6rehaladasanak kdvetésében.

Uj terapiak
Az ERKReg adatai el8segitik az Uj kezelési moédok és gyogyszerek

fejlesztésére iranyulé6 multicentrumos tudomanyos projekteket,
melyekkel javithatd a paciensek életmindsége és kdzérzete.

A regiszter lehet6vé teszi egy adott betegség pacienseinek
Osszekotését tervezeés alatt allo, Uj kezelések kifejlesztésére iranyuld
klinikai vizsgalatokkal, lehet8séget adva a becsatlakozasra.

Ezaltal a regiszter segitséget nyujt pacienseinknek az Uj terapidkhoz
val6 gyors hozzaféréshez.

Mindségbiztositas

Az ERKReg szakért6 centrumai meghatarozott diagnosztikai és
terapias mindségjelz8k alapjan folyamatosan kovetik és értékelik
sajat betegellatasi teljesitményuket.

Az ERKReg teljesitménykimutatasokat készit az egyes centrumokra,
valamint az egész regiszterre vonatkozdan. Ez segitséget nyujt a
centrumok sajat betegellatasi gyakorlatanak 6sszehasonlitasahoz a
teljes ERKNET kozdsségével.

igy tdmogatjuk az ERKNET centrumok kival6ségat és folyamatos
fejlédését egész Eurépaban.




