Die EMRaDI-
Projektarbeiten zielen
darauf ab:

¢ die Transparenz der Bedurfnisse und des
Leistungsangebotes im Bereich seltener
Erkrankungen in der Euregio Maas-Rhein (EMR) zu
erhohen,

* Modelle fur Patientenwege bei seltenen
Erkrankungen zu entwickeln, um in Synergie mit
nationalen und européischen Entwicklungen
patientenorientierte Empfehlungen zu formulieren,

¢ das Netzwerk von Medizinern und anderen
Angehdrigen der Gesundheitsberufe, Krankenkassen
und Patientenorganisationen zu verbessern und das
(6ffentliche) Bewusstsein fur seltene Erkrankungen zu
schéarfen

Das langfristige Ziel ist es, die
Lebensqualitat von Patienten mit seltenen
Erkrankungen zu verbessern
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Das EMRaDi-Projekt ist Teil des EU-Programms Interreg V-A Euregio
Maas-Rhein und wird von der Europdischen Union, dem Europé&ischen
Fonds fir regionale Entwicklung und den regionalen Behérden
gefordert.
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Das EMRaDi-Projekt hat achi seliene
Krankheiten als Tracer” ausgemacht, zwei fur

von einer dieser Krankheiten betroffen? jede Krankheitsgruppe, auf die wir uns im

« Sind Sie an der Betreuung von Patienten beteiligt, Rahmen des EMRaDi-Projekts fokussieren
die unter einer seltenen Krankheit leiden? (seltene syndromale, hamatologische,

« Gehbdren Sie einer Organisation an, dle_.3|ch um neurologische und Stoffwechsel-
Patienten mit seltenen Erkrankungen kiimmern?

« Sind Sie oder einer lhrer Angehdrigen

Erkrankungen).
» Chronisch myeloische Leukéamie (CML)
. gg?gﬁggg#g sTkyepldly strophie Anschliel3end sollen die zu diesen seltenen
* Huntington-Krankheit Krankheiten erarbeiteten Ergebnisse auch
) gg;@%ﬁ‘gggﬁg I?/e(lrga K(UP)V) genutzt werden, um Patienten mit anderen
« Rett-Syndrom seltenen Erkrankungen zu helfen,
» Silver-Russell-Syndrom allgemeinguiltige Empfehlungen auszusprechen
und die grenziberschreitende Versorgung von
Mochten Sie Uber Ihre Alltagserfahrungen im Leben Patienten der Euregio Maas-Rhein (EMR), die
mit dieser Krankheit berichten? Mdchten Sie Uber die unter seltenen Krankheiten leiden, zu
Schwierigkeiten im taglichen Leben und in der verbessern.

Behandlung dieser Krankheit in Ihrer Region reden?

Dartber hinaus sammeln wir in den drei
teilnehmenden Landern der EMR quantitative
Daten zu einer erweiterten Liste von 50-60
Seltenen Erkrankungen, um ein genaueres Bild
» Um teilzunehmen, registrieren Sie sich bitte von der Situation der Patienten mit seltenen

al,’_f wwyv.emradi.eu/ de/ COI’lt.aC'[ . . Erkrankungen in unserer Grenzregion zu
« FUr weitere Fragen kontaktieren Sie uns bitte gewinnen

unter info@emradi.eu

Vielleicht sind auch Sie daran interessiert, mit in
unser Projekt einzusteigen und tber lhre
Erfahrungen und Bedurfnisse auszutauschen.

Mehr Informationen unter:

Laufzeit der Studie: www.emradi.eu/de/project-activities
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