512 30 2

MILJONI MILJONIEM ~ MILJONIEM

ES DZIVOJOSIE IR RETAS IR RETAS
CILVEKI SLIMIBAS NIERU SLIMIBAS

Rare Kidney Disease
Reference Network

https://patients.erknet.org

Atrodiet savu arstu

ERKNet ir pieejami katras retas nieru slimibas eksperti ar noraditu
kontaktinformaciju. E R KN et

The European Rare Kidney Disease Reference Network
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Pacienta timek|a vietné ir atrodama interaktiva karte, lai atrastu ERKNet
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Atrodiet savu slimibu CENTRI VALSTIS PACIENTI

Pacienta timekla vietne nodroSina informativus dokumentus (broSaras,
timekla vietnes, pacientu kopienas) par daudzam retam nieru slimibam
lielakaja dala Eiropas valodu.

ERK

Uzziniet pacientu stastus The European Rare Kidney Disease Reference Network

lepazistieties ar retu nieru slimibu pacientu pieredzes stastiem, kas _
iezZimé ceJu no diagnozes uzstadiSanai nepiecieSamajam proceddram KONTAKTINFORMACIJA

vai skengjiet QR kodu. Eiropas Savieniba

[1dz arstésanas iespéjam. I %
Tikla koordinators: Pacientu parstavis: “
. . . Prof. Franz Schaefer Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst PACI E N TI i
ﬁ Atrodiet savu pacientu kopienu Heidelberg University Hospital Pacientu iesaistes parvaldnieks: W \
“ Pacientiem paredzétaja vietné ir ieklautas saites uz dazadam pacientu Im Neuenheimer Feld 130.3 Vera Cornelius-Lambert \ 1S
organizacijam un kopienam daZadas valstis, lai veidotu sakarus starp D-69120 Heidelberg '\
pacientiem. Talrunis: +49 (0)6221/56-34191
E-pasts: contact@erknet.org E-pasts: patients@erknet.org
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KAS IR EIROPAS REFERENCES TIKLI?

Eiropas references tikli ir virtuali tikli, kas
apvieno visas Eiropas vadoSos specialistus
retu slimibu arstésana.

KAS IR ERKNet?

ERKNet ir reto nieru slimibu Eiropas
references tikls. To veido ekspertu
centri visa Eiropa, kas nodroSina
veselibas aprapi vairak neka 70 000

ERKNet AKTIVITATES

24 tiklu mérkis ir izstradat un izplatit
informaciju par retam un sarezgitam
slimibam un nodrosinat iespéjami labako
aprapi pacientiem visas Eiropas valstis.

reto nieru slimibu pacientiem. ERKNet
nodrosina ekspertizi par vairak neka 300
dazadam nieru slimibam.

Piedava augstakas

kvalitates

multidisciplinaru
0 veselibas apripi
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daudzu dazadu nieru slimibu ~ 1Zstrada jaunas

Veicina jaunu
terapiju izstradi
pacientiem ar retam

nieru slimibam.

N
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Izplata vislabakas ©
zinasanas
organizéjot praktiskos
seminarus un tieSsaistes
vebinarus pécdiploma izglitibas
programmas ietvaros.
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gadijuma. vadlinijas

reto nieru slimibu
diagnosticésanai un
arstésanai.

Sniedz virtualas
konsultacijas
arstiem Eiropa.

A

Atbalsta kliniskos ."_I\_ Veicina informacijas
pétijumus Ciesi sadarbojas apmainu

lai uzlabotu diagnosticésanu,
riska prognozésanu un
arstésanu.

ar pacientu
kopienu.

starp pétniekiem, veselibas
aprapes specialistiem un
pacientiem, laujot iegQt pieredzi
un daltties taja.

EIROPAS RETO NIERU SLIMIBU REGISTRS

ERKReg ir pirmais un lielakais visas
Eiropas visu reto nieru slimibu registrs.

ERKReg apkopo prospektivu informaciju
par visiem pacientiem ar tikla ieklautajam
retajam nieru slimibam, kuri piekrit savu
deidentificéto datu registrésanai.

Registrs palidz arstiem, pétniekiem un
farmacijas nozares specialistiem ieg0t
vairak informacijas par retajam nieru
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@ ERKNet centrs

slimibam un organizét pétijjumus un zalu
izstradi ar mérki uzlabot masu pacientu
dzives kvalitati. ST registra meérkis ir ar
palidzét pacientu organizacijam, veselibas
aprupes amatpersondm un politikas
veidotajiem optimizét pacientu ar retam
nieru slimibam atbalstu.

ERKReg Sobrid sanem pacientu datus no
vairak neka 70 slimnicam 24 valstis.

REGISTRA MERKI

Demografiskie dati

ERKReg registrs apvieno datus no 24 valstim un |auj analizét vairak
neka 300 reto nieru slimibu sastopamibas biezumu un raksturojumu
dazados Eiropas regionos.

Slimibas gaita

|\> Mediku komandas informaciju par pacientiem apkopo reizi gada,

lai izsekotu slimibas kliniskajai gaitai. Tas palidzés identificét
komplikaciju un slimibas progresésanas riska faktorus.

Jaunas arstéSanas iespéjas

ERKReg dati atvieglo jaunu arsté&Sanas stratégiju un jaunu zalu izpéti
multicentru pétijumu projektu ietvaros, kas var uzlabot pacienta
labklajibu un dzives kvalitati.

Sis registrs Jauj atrast pacientus ar konkrétu slimibu, kuras arsté3anai
tiek izstradata jauna terapija. Registra komandas mediatori palidz
pacientus salagot ar planotajiem klniskajiem pétijumiem.

Sadi registrs |lauj masu pacientiem atri piek|at jaunakajam terapijam.

SalidzinoSais novértéjums

Ekspertu centri, kas piedalas ERKReg, pastavigi seko savu pacientu
veselibas aprapes rezultatam saskana ar galvenajiem diagnostikas
un terapeitiskas iejauk3Sanas kvalitates kritérijiem.

ERKReg nodroSina katra centra un visa registra snieguma statistiku.
Tas lauj centriem salidzinat savu arstéSanas kvalitati ar visparéjo
ERKNet kopienas sniegumu.

Sadi més veicinam izcilibu un ERKNet centru sniegtas aprapes
nepartrauktu uzlaboSanos visa Eiropa.




