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Találja meg orvosát

Minden ritka vesebetegség elismert ERKNet szakértői megtalálhatóak 
elérhetőségükkel együtt.

Találja meg a megfelelő centrumot

A pácienseknek szóló weboldal interaktív térképen jelöli az Ön országában 
elérhető ERKNet központokat.

Találja meg a betegségét

A pácienseknek készült weboldalon informatív dokumentumokat találhat 
(brosúrák, további weboldalak, betegsegítő csoportok) számos ritka 
vesebetegségről a legtöbb európai nyelven.

Találja meg más páciensek tapasztalatait

Tapasztalati beszámolók ritka vesebetegséggel rendelkezőktől, amelyek 
utat mutathatnak az új pácienseknek a diagnózis és kezelés különböző 
lépéseiben.

Találja meg betegközösségét

A pácienseknek szóló weboldalon linkeket találhat különböző 
páciensközösségekhez és segítő csoportokhoz számos országban, 
mellyel összeköthetjük a betegeinket.

További információk itt

Látogasson el a https://patients.erknet.org   
weboldalunkra vagy szkennelje be a QR kódot.

Betegjogi képviselő: 
Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst
Betegkapcsolati menedzser:
Vera Cornelius-Lambert 

E L É R H E T Ő S É G

Látogasson el weboldalunkra és iratkozzon fel hírlevelünkre a www.erknet.org oldalon
Kövessen minket Twitteren @EuRefNetwork
Fotók forrása © stock.adobe.com/elenvd 

Hálózati koordinátor:  
Prof. Franz Schaefer
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
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M I  A Z  E U R Ó P A I  R E F E R E N C I A H Á L Ó Z A T ?

Az Európai Referenciahálózat olyan 
virtuális hálózatokat tömörítő szervezet, 
mely Európa-szerte összefogja a ritka 
betegségek ellátásával foglalkozó legjobb 
egészségügyi szakembereket.

A 24 alhálózat célja, hogy fejlesszék 
az ismereteinket a ritka és komplex 
betegségekkel kapcsolatosan, és 
széleskörű tájékoztatást, valamint a lehető 
legjobb ellátást nyújtsák a pácienseknek 
Európa összes országában.

A Z  E R K Net TEVÉKENYSÉGEI

Kiemelkedő minőségű 
egészségügyi ellátás 

biztosítása 
számos ritka 

vesebetegségben.

Naprakész tudás 
megszerzésének 

elősegítése 
workshopok és online webinarok 

szervezésével a posztgraduális 
képzésben.

Kutatói-, egészségügyi 
személyzeti- és 

betegeknek szóló 
csereprogramok 
tapasztalatszerzéshez.

Új terápiák 
fejlesztésének 

előremozdítása 
ritka vesebetegséggel 

élők számára.

Klinikai kutatások 
támogatása 

a diagnosztika, előrejelzések 
és kezelés fejlesztésére.

Új diagnosztikai és 
terápiás irányelvek 

fejlesztése
ritka vesebetegségekhez.

Virtuális orvosi 
konzultációk lehetősége 

tszerte Európában.

ERKNet

Szoros 
együttműködés a 

betegközösségekkel

R I T K A  V E S E B E T E G S É G E K  E U R Ó P A I  R E G I S Z T E R E 

Az ERKReg  a ritka vesebetegségek első 
és legnagyobb adatbankja, mely egész 
Európát lefedi. 

Az ERKReg prospektív adatgyűjtést végez 
minden olyan ritka vesebetegséggel 
rendelkező pácienstől a hálózaton belül, 
aki hozzájárul adatainak anonimizált 
rögzítéséhez

A regiszter segíti a klinikusokat, kutatókat 
és gyógyszeripari szereplőket, hogy minél 
több új ismeretre tegyenek szert a ritka 

vesebetegségekkel kapcsolatban, valamint, 
hogy vizsgálataikat és gyógyszerfejlesztési 
kutatásaikat a pácienseink életminőségének 
javításával fókuszban végezhessék.

A regiszter további célja, hogy segítse 
a betegközösségeket, egészségügyi 
szerveket és politikai döntéshozókat a ritka 
vesebetegek megfelelő támogatásában.

Az ERKReg jelenleg 24 ország több mint 70 
kórházából fogad adatokat.

ERKNet központ
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A  R E G I S Z T E R  C É L J A I

Minőségbiztosítás

Az ERKReg szakértő centrumai meghatározott diagnosztikai és 
terápiás minőségjelzők alapján folyamatosan követik és értékelik 
saját betegellátási teljesítményüket.

Az ERKReg teljesítménykimutatásokat készít az egyes centrumokra, 
valamint az egész regiszterre vonatkozóan. Ez segítséget nyújt a 
centrumok saját betegellátási gyakorlatának összehasonlításához a 
teljes ERKNET közösségével.

Így támogatjuk az ERKNET centrumok kiválóságát és folyamatos 
fejlődését egész Európában.

Természetes kórlefolyás

A páciensek adatait évente rögzítik egészségügyi csapataink, 
hogy a betegség klinikai lefolyása követhető legyen. Ez segít a 
szövődmények kockázati tényezőinek meghatározásában és a 
betegség előrehaladásának követésében.

Demográfiai adatok

Az ERKReg regiszter 24 országból gyűjt adatokat, és ezáltal lehetőséget 
biztosít több mint 300 ritka vesebetegség előfordulásának és 
jellemzőinek analizálására Európa különböző régióiban.

Új terápiák

Az ERKReg adatai elősegítik az új kezelési módok és gyógyszerek 
fejlesztésére irányuló multicentrumos tudományos projekteket, 
melyekkel javítható a páciensek életminősége és közérzete.

A regiszter lehetővé teszi egy adott betegség pácienseinek 
összekötését tervezés alatt álló, új kezelések kifejlesztésére irányuló 
klinikai vizsgálatokkal, lehetőséget adva a becsatlakozásra.

Ezáltal a regiszter segítséget nyújt pácienseinknek az új terápiákhoz 
való gyors hozzáféréshez.

Az ERKNET a Ritka Vesebetegségek 
Európai Referenciahálózata. Hálózatunk 
Európa-szerte 70,000 ritka vesebeteg-
séggel élő páciens egészségügyi 

ellátásáért felelős centrumokat 
tömörít, ahol több mint 300 különböző 
vesebetegség szakértői érhetőek el.

M I  A Z  E R K Net ?

Páciensek felvétele

300-400 új felvétel/hó

felnőtt

gyermekek


