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Rare Kidney Disease
Reference Network

Hitta din lakare

For varje sallsynt njursjukdom kan du hitta en lista Over tillgangliga
ERKNet-experter med kontaktinformation.

Hitta ditt centrum

Pa Patientens webbplats finns en interaktiv karta dar du kan hitta vilka
ERKNet-center som finns i ditt land.

Hitta din sjukdom

Patientens webbplats tillhandahaller informationsdokument (broschyrer,
webbplatser och patientgrupper) om manga sallsynta njursjukdomar pa
de flesta europeiska sprak.

Hitta patientresan

Patienter som sjalva lider av sallsynta njursjukdomar berattar har om
sina egna erfarenheter i syfte att vagleda andra patienter genom olika
steg pa vag mot diagnos och sjukdomshantering.

Hitta din patientgrupp

Patientens webbplats innehaller lankar till olika patientorganisationer
och sammanslutningar i olika ldnder. Sa att patienter kan kontakta andra
patienter.

Du kan hitta mer information har

Besok webbplatsen https://patients.erknet.org eller I-'h Fud
skanna QR-koden vy S
o i Iﬁ; ' .F.:
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CENTRA  EU-LANDERNA PATIENTER

ERK

The European Rare Kidney Disease Reference Network

KONTAKTER

Patientforesprakare:
Susana Carvajal Arjona, Uwe Korst

Natverkskoordinator:
Prof. Franz Schaefer
Heidelberg University Hospital Manager for patientengagemang:
Im Neuenheimer Feld 130.3 Vera Cornelius-Lambert

D-69120 Heidelberg

Tel: +49 (0)6221/56-34191

E-post: contact@erknet.org E-post: patients@erknet.org

Besok var hemsida och prenumerera pa vart nyhetsbrev pd www.erknet.org
Folj oss pa Twitter: @EuRefNetwork
Fotokrediter © stock.adobe.com/elenvd
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VAD AR DE EUROPEISKA REFERENSNATEN?

De europeiska referensnaten ar virtuella
natverk. Dessa virtuella natverk férenar
vardgivare med hog kompetens for
hantering av sallsynta sjukdomar i hela
Europa.

VAD AR ERKNet?

ERKNet ar det europeiska
referensnatverket for séllsynta
njursjukdomar.  Natverket  bestar
av  expertcentra fran hela Europa.
Dessa centra erbjuder tillsammans

VAD GOR ERKNet?

Erbjuder
0 hégkvalitativ
tvarvetenskaplig vard
for ett brett spektrum av

sallsynta njursjukdomar.

Vidareutvecklar
nya terapier
for patienter som lider av
sallsynta njursjukdomar.
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Framjar fo S
kunskapsspridning
genom att anordna workshops

och webbseminarier online for
sjukvardspersonal. R
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De 24 natverken har féljande mal: de vill
generera och sprida kunskap om sallsynta
och komplexa sjukdomar. Dessutom vill
de ge basta mojliga vard for patienterna i
alla lIander i Europa.

vard till mer dn 70 000 patienter med
sdllsynta njursjukdomar. ERKNet
tillhandahaller expertis om mer an 300
olika njursjukdomar.
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Utvecklar nya
riktlinjer
for diagnos och

behandling av sallsynta
0 njursjukdomar.

""" O Erbjuder virtuella
konsultationstjanster till
lakare i hela Europa.
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Framjar utbyte

Stc;gjrirkrl:::‘]ngISk .} mellan forskare,

for att forbattra diagnos,
riskbedomning och

Samarbetar med
representanter for
terapi. patientgrupperna.

vardpersonal och
patienter sa att de kan
fa och utbyta expertis.

EUROPEISKA REGISTRET OVER SALLSYNTA NJURSJUKDOMAR

ERKReg &r det forsta och stérsta
europeiska registret for alla typer av
séllsynta njursjukdomar.

ERKReg samlar in information fran alla
patienter inom natverket som lider av
sallsynta njursjukdomar och som gar med
pa att registrera sina uppgifter anonymt.

Registret  hjalper  kliniker,  forskare
och ldkemedelsindustrin att
forbattra  kunskapen om  sallsynta
njursjukdomar och att fokusera sin
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forskning  och  ldkemedelsutveckling
till  att forbattra livskvaliteten  for
vara patienter. Registret syftar ocksa
till  att hjalpa patientorganisationer,
halsovardsmyndigheter och beslutsfattare
att forbattra stodet for patienter som lider
av sallsynta njursjukdomar.

ERKReg tar for narvarande emot
patientdata fran mer &n 70 sjukhus i 24
lander.

MALEN FOR REGISTRET

Demografisk information

ERKReg-registret samlar in data fran 24 lander och bidrar med
information om frekvens och egenskaperna hos mer an 300
sallsynta njursjukdomar i olika regioner i Europa.

Sjukdomsanamnes

\ Foérattkunna félja sjukdomens utveckling dver tid samlas patientdata
in en gang per ar av ansvarig sjukvardpersonal. Utifran dessa data
kan man sedan identifiera riskfaktorer for komplikationer och
sjukdomsprogression.

Nya terapier

ERKReg-data underlattar forskningssamarbeten mellan olika centra
i syfte att finna nya behandlingsstrategier och nya lakemedel som
kan forbattra patientens maende och livskvalitet.

Registret gor det majligt att hitta patienter med en viss sjukdom for
vilken en ny behandling ar under utveckling. Registrerteamet kan
ocksa formedla matchning mellan patienter och kommande kliniska
provningar.

Foljaktligen stoder registret att vara patienter snabbt far tillgang till
nya behandlingsmojligheter.

Framgangsanalys (benchmarking)

De expertcentra som deltar i ERKReg foéljer kontinuerligt hur
framgangsrika de ar i sin behandling av patienterna utifran vissa
viktiga kvalitetsindikatorer avseende diagnostik och terapi.

ERKReg tillhandahaller resultatstatistik for varje centrum och for
hela registret. Detta gor det majligt for ett enskilt center att jamfora
kvaliteten vid den egna enheten med kvaliteten inom ERKNet som
helhet.

Pa detta satt stoder vi spetskompetensen och den standiga
forbattringen av varden i alla ERKNets center i hela Europa.



