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Rare Kidney Disease
Reference Network

Raskite savo gydytoja

Kiekvienos retos inksty ligos atveju nurodomi zinomi ERKNet ekspertai
kartu su jy kontaktine informacija.

Jasy centras

Pacienty svetainéje rodomas interaktyvus Zemélapis, kuriame galima
rasti ERKNet eksperty centrg jasy 3alyje.

Raskite savo liga

Pacienty svetainéje dauguma Europos kalby pateikiami informaciniai
dokumentai (broSidros, svetainés, pacienty bendrijos) apie daugelj rety
inksty ligy.

Raskite pacienty keliones

Pacienty, serganciy retomis inksty ligomis, pasakojimai apie savo patirtj
padés kitiems pacientams jveikti ir suvaldyti jvairius diagnozés ir ligos
etapus.

Raskite savo pacienty bendrijg

Kad boty galima uZmegzti ryS] tarp pacienty, pacienty svetainéje
pateikiamos nuorodos j skirtingas pacienty organizacijas ir bendrijas
jvairiose Salyse.

Daugiau informacijos rasite €ia

apsilankykite https://patients.erknet.org
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MILIJONUY MILIJONUY MILIJONAI

GYVENTI ES SERGA RETOMIS YRA PAVEIKTI
LiGomIs RETUY INKSTY LIGY

ERKNet

The European Rare Kidney Disease Reference Network

................................

72 24 70000

CENTRAI ES SALYS PACIENTY

ERK

The European Rare Kidney Disease Reference Network

KONTAKTINE INFORMACIJA

Tinklo koordinatorius:
Prof. Franz Schaefer

Pacienty atstovas:

Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst
Heidelberg University Hospital Pacienty jtraukimo vadybininkas:
Im Neuenheimer Feld 130.3
D-69120 Heidelberg

Tel.: +49 (0)6221/56-34191
E. p.: contact@erknet.org

Vera Cornelius-Lambert

E. p.: patients@erknet.org

Apsilankykite masy svetainéje ir prenumeruokite masy naujienlaiskj adresu www.erknet.org
Sekite mus per Twitter: @EuRefNetwork
Photocredits © stock.adobe.com/elenvd
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KAS YRA EUROPOS REFERENCIJOS CENTRY TINKLAI?

Europos referencijos centry tinklai
yra virtualGs tinklai, visoje Europoje
vienijantys sveikatos prieziGros paslaugy
teikéjus, turinCius aukSciausio lygio rety
ligy gydymo patirt;j.

KAS YRA ERKNet?

24 tinkly tikslas - kaupti ir skleisti Zinias
apie retas ir sudétingas ligas, ir teikti
geriausia jmanomga pacienty priezidra
visose Europos 3alyse.

ERKNet tai Rety inksty ligy Europos
referencijos centry tinklas. Jis
sudarytas iS eksperty centry visoje
Europoje, teikianciy sveikatos

ERKNet VEIKLA

prieZiaros paslaugas daugiau nei 70,000
pacienty, serganciy retomis inksty
ligomis. ERKNet ekspertizé apima daugiau
nei 300 individualiy inksty ligy.

Sitilo auksciausios

kokybés

0 daugiadalyke
sveikatos prieZilra

Palaiko naujy
gydymo metody
pacientams,
sergantiems retomis
inksty ligomis, karima. Q

N

skatina geriausiy O------
Ziniy jgijima
Seminary ir internetiniy
seminary organizavimas
pagal antrosios pakopos .
studijy programa.

gydant jvairius retus inksty

I

Kuria naujas
gaires
retoms inksty
bakléms diagnozuoti
ir gydyti.

sutrikimus.

¢

Sidilo virtualias

konsultavimo
paslaugas

gydytojams visoje Europoje.

A

Skatina mainus

skatina klinikinius .;". tarp mokslininky, sveikatos
tyrimus GlaudzZiai priezidros specialisty ir pacienty,
Siekdamas pagerinti bendradarbiauja kad jie jgyty patirties ir ja keistysi.

diagnostikg, rizikos
prognozavimg ir gydyma.

su pacienty
bendruomene.

EUROPOS RETY INKSTY LIGY REGISTRAS

ERKReg yra pirmasis ir didZiausias visy
rety inksty ligy registras Europoje.
ERKReg renka informacijg iS visy tinkle
esanciy retomis inksty ligomis serganciy
pacienty, kurie sutinka, kad baty renkami
ju neleidziantys identifikuoti duomenys.
Kad baty galima pagerinti pacienty
gyvenimo  kokybe, registras padeda
gydytojams, mokslininkams ir farmacijos
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pramonei sukaupti daugiau Ziniy apie retas
inksty ligas ir skatinti naujy vaisty kdrima.
Registras taip pat siekia padéti pacienty
organizacijoms, sveikatos prieZidros
jstaigoms ir politikos kdréjams optimizuoti
paramg pacientams, sergantiems retomis
inksty ligomis.

Siuo metu ERKReg gauna pacienty
duomenis i§ daugiau nei 70 ligoniniy
24-iose Salyse.

REGISTRO TIKSLAI

Demografiné informacija

ERKReg registras renka duomenis iS 24 Saliy ir leidZia analizuoti
daugiau nei 300 rety inksty ligy daznj bei charakteristikas
skirtinguose Europos regionuose.

Natarali ligos eiga

Medicinos specialisty komandos kartg per metus renka informacija
apie pacientus, kad galéty per laikg stebéti ligy klinikine eigg. Tai
padeda atpazinti komplikacijy ir ligos progresavimo rizikos veiksnius.

Nauji gydymo buadai

ERKReg duomenys palengvina keliy centry moksliniy tyrimy
projektus, skirtus naujoms gydymo strategijoms ir naujiems
vaistams, kurie gali pagerinti pacienty savijautg ir gyvenimo kokybe,
tirti.

Registras leidZia atrasti pacientus, sergancius tam tikra liga, kuriai
yra kuriamas naujas gydymas. Registro komanda atrenka pacientus,

Tokiu bddu registras padeda mdsy pacientams greiciau gauti naujus
gydymo badus.

Lyginamoji analizé

ERKReg veikloje dalyvaujantys eksperty centrai pagal pagrindinius
diagnostiniy ir terapiniy intervencijy kokybés rodiklius nuolat stebi
pacienty sveikatos priezidros rezultatus.

ERKReg pateikia kiekvieno centro ir viso registro veiklos statistika.
Tai leidZia centrams savo sveikatos priezidros kokybe palyginti su
visos ERKNet bendruomeneés sveikatos priezidros kokybe.

Taip palaikome sveikatos priezitros kokybe ir nuolatinj jos gerinimag
visuose ,ERKNet” centruose visoje Europoje.



