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Patient*innen profitieren nicht nur von E_!‘;;E”.@EI_‘ E u R R E B
unserer Arbeit - sie gestalten sie mit! E‘“’H .
Eluﬁ-...-.- European Registries for Rare

Erfahren Sie mehr darlber, wie Sie
dazu beitragen kénnen.
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EuRREB Forschung
Européisches Register fiir seltene Forschung ist die treibende Kraft hinter EURREB
Stoffwechsel- und Knochenerkrankungen Durch patientenorientierte Register ermdglichen wir

EuRREB unterstiitzt medizinisches Fachpersonal, eine europaweite Forschungszusammenarbeit.

Forschende und Patient*innen bei der Datenerhebung
mithilfe von patientenorientierten Registern und
fordert die europaweite Forschungszusammenarbeit,
um die Versorgung von Menschen mit seltenen
Stoffwechsel- und Knochenerkrankungen zu
verbessern.

Krankheitsspezifische Module
Diese behandeln Aspekte bestimmter seltener E%
Erkrankungen wie Diagnose, Therapie und
Uberwachung und sind in das Kernregister integriert,
um eine flexible und langfristige Datenerfassung zu
ermoglichen.

Unser Register

e-REC ist ein elektronisches Erfassungsprogramm,
das neue Behandlungsfalle erfasst.

Laufende Studien

Eine Studie wird von Experten‘innen,
darunter auch Patientenvertreter*innen,
unter Verwendung von Daten aus den verschledenen
krankheitsspezifischen Modulen durchgefihrt.

Im Kernregister sammeln wir detailliertere
und Langzeitdaten.

Veroffentlichungen

Maochten Sie einen Beitrag Sehen Sie, welche Lesen Sie die Vero6ffentlichungen zu unseren
leisten? Registrieren Sie Zentren bereits Studien.
sich hier: mitmachen!

%% ,@gﬁéﬁ_@ Mochten Sie unsere Daten nutzen? Schicken
I 3 T w”& Sie uns eine Email: registries@lumc.nl
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