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CZYM SĄ EUROPEJSKIE SIECI REFERENCYJNE?

Europejskie Sieci Referencyjne służą gromadzeniu oraz rozpowszechnianiu informacji o rzadkich chorobach 
aby zapewnić możliwie najlepszą opiekę  dla chorych w całej Unii Europejskiej. 
Najlepsze ośrodki europejskie są wyłaniane w drodze konkursu do prowadzenia wspólnej działalności.

Rzadkie choroby 
to choroby, które dotykają 
niewielką liczbę osób w 
porównaniu do całej populacji.
W Europie choroba uznawana 
jest za rzadką, jeśli dotyka
1 osobę na 2000. 



ERKNET: EUROPEJSKA SIEC REFERENCYJNA DLA RZADKICH CHORÓB NEREK

• ERKNet jest jednym z 24 Europejskich Sieci referencyjnych (tzwn. ERNów) ERNy
sa współwinansowane przez Komisję Europejską. 

http://ec.europa.eu/health/ern

ERKNet jest Europejską Siecią Referencyjna dla rzadkich chorób nerek . Łączy 38 ośrodków 
eksperckich, zajmujących się ponad 40 000 dorosłymi oraz dziećmi z rzadkimi chorobami nerek. 

W pierwszym konkursie kwalifikującym w 2018r dla ośrodków nefrologicznych do sieci europejskiej 

z Polski zakwalifikował się jedynie ośrodek nefrologii dziecięcej ( Prof. Aleksandra Żurowska) oraz 
nefrologii dla dorosłych ( Prof. Alicja Dębska- Ślizień).
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Jeden wspólny europejski rejestr dla rzadkich chorób nerek

Informacje demograficzne

Identyfikacja grup chorych do nowych terapii

Opisywanie historii naturalnej 

Monitorowanie jakości prowadzenia chorych i ich odległego rokowania 



ORGANIZACJA REJESTRU
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ORGANIZACJA REJESTRU EUROPEJSKIEGO



ERKNET REG : REJESTR DLA RZADKICH CHORÓB NEREK

W ciągu 24 miesięcy od powstania do Rejestru 
wpisano prawie 10 000 chorych z 45 
nefrologicznych ośrodków pediatrycznych oraz 
12 dla dorosłych z 21 krajów. 

Ostateczne rozpoznanie miało 97.1% chorych w 
chwili wpisania.



DZIECI I DOROŚLI OPISYWANI W REJESTRZE



KPI MONITORING: SEMI-ANNUAL REPORTS



GRANT 5 OŚRODKÓW EUROPEJSKICH DLA PROWADZENIA REJESTRU
488 000 EU



ROZLICZANIE GRANTU ( PAN MATEUSZ KIRJAK GUMED)

Open Tasks Work Package / Beneficiary

Layman report of registry acitvities WP2 / GuMed

2nd evaluation report (months 18-36) WP3 / AMC

Report on registry integration status WP6 / AP-HP



DZIĘKUJĘ Z UWAGĘ ! ZACHĘCAM DO APLIKOWANIA O GRANTY EUROPEJSKIE! 


