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Europejska wspotpraca na rzecz
pacjentéow z chorobami rzadkimi

ERN ReCONNET | Informacje dla pacjentéw i profesjonalistéw

Czym jest ERN ReCONNET?

Europejska Sie¢ Referencyjna ds. rzadkich i
ztozonych chordb tkanki tgcznej i uktadu
miesniowo-szkieletowego zrzesza osrodki
eksperckie w Europie. Wspiera wymiane wiedzy,
wspdlne konsultacje i rozwdj opieki. Jej zasade

mozna strescic: , Podrézuje wiedza, a nie pacjent”.

Jakie choroby obejmuje siec¢?

Zespoét antyfosfolipidowy; zespoty
Ehlersa-Danlosa; idiopatyczne miopatie zapalne;
choroba zwigzana z 1gG4; mieszana choroba
tkanki tacznej; nawracajace zapalenie chrzastek;
choroba Sjogrena; toczen rumieniowaty
uktadowy; twardzina uktadowa; niezréznicowana
choroba tkanki taczne;.

Jak skorzystac z wiedzy ekspertéow?

W przypadku ztozonego problemu
diagnostycznego lub terapeutycznego warto
omoéwic potrzebe konsultacji z lekarzem
prowadzacym. Jezeli bedzie ona uzasadniona,
uprawniony osrodek moze przedstawi¢ przypadek
ekspertom sieci w ramach przewidzianych
procedur i za zgoda pacjenta. Nie jest to
indywidualna rejestracja pacjentéw do ERN.
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Narzedzia i dziatania sieci

CPMS — bezpieczna platforma do
miedzynarodowych konsultacji klinicznych.
TogethERN ReCONNET — infrastruktura stuzaca
harmonizacji danych rejestrowych. Sie¢ prowadzi
réwniez szkolenia, webinary, projekty badawcze,
opracowania kliniczne oraz inicjatywy poswiecone
jakosci opieki.

Partnerstwo z pacjentami

W dziataniach ERN ReCONNET uczestniczg
przedstawiciele organizacji pacjentéw, w tym
europejskie grupy rzecznictwa pacjenckiego
(ePAG). Wspbtpraca stuzy lepszemu
uwzglednianiu potrzeb chorych w edukacji,
badaniach i organizacji opieki.

Krajowy Punkt Kontaktowy w Polsce

ERN ReCONNET National Hub - Poland dziata przy
Narodowym Instytucie Geriatrii, Reumatologii i
Rehabilitacji w Warszawie. Wspiera wspétprace
lekarzy, organizacji pacjentéw i instytucji
krajowych oraz upowszechnianie narzedzi i
dziatan sieci.

Kontakt i wiecej informacji

ERN_RECONNET_POLAND@spartanska.pl
Strona sieci: ern-reconnet.eu
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