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Langer Atem: EU verlangert Forderung fur Netzwerk gegen seltene

Lungenerkrankungen

Das Europaische Referenznetzwerk fiir seltene Erkrankungen des respiratorischen
Systems (ERN-LUNG) hat von der Europaischen Union eine Férderung in Ho6he von
mehr als 3,2 Millionen Euro fiir eine weitere vierjahrige Projektlaufzeit bis Herbst 2027
erhalten. Seit seiner Griindung im Jahr 2017 wird das Netzwerk von einem Team unter
der Leitung von Prof. Dr. T.O.F. Wagner am Frankfurter Referenzzentrum fiir Seltene
Erkrankungen (FRZSE) des Universitatsklinikum Frankfurt koordiniert.

Die Européischen Referenznetzwerke (ERN) sind einzigartige patientenorientierte Netzwerke
von hochspezialisierten Expertisezentren und Gesundheitsdienstleistern in der EU. Sie
zielen darauf ab, Patientinnen und Patienten mit seltenen und/oder komplexen Erkrankungen
einen grenzubergreifenden Zugang zu Wissen und zu einer hochwertigen
Gesundheitsversorgung zu ermdglichen. Eines dieser Netzwerke ist das Européische
Referenznetzwerk fiir seltene Erkrankungen des respiratorischen Systems (ERN-LUNG),
das seit 2017 von Prof. Dr. T.O.F. Wagner vom Universitatsklinikum Frankfurt koordiniert
wird. Seit dem Startschuss wurde der Fokus insbesondere auf die Schwerpunkte Register,
Netzwerke fir klinische Studien und die Ausbildung von Fachkréaften gelegt. Mit den neuen
Finanzmitteln von 3,2 Millionen Euro werden in den kommenden Jahren Spitzenleistungen in
der Versorgung und Forschung im Bereich seltener Atemwegserkrankungen weiter
gefdrdert. Die Koordination des europaweiten Expertennetzwerks ist damit bis 2027
gesichert.

Fokus auf Patienten ohne Diagnose und verstéarkte Einbeziehung osteuropaischer EU-
Staaten

,Wir haben in den vergangenen Jahren ein leistungsféhiges Netzwerk von Spezialistinnen
und Spezialisten aufgebaut, in dem das Wissen zu seltenen und extrem seltenen
Erkrankungen gebundelt zur Verfagung steht®, erklart Prof. Dr. T.O.F. Wagner. ,Jetzt haben
wir die Mittel, um auch in Bereichen, wo die Versorgung noch erhebliches
Verbesserungspotenzial hat, den Betroffenen in ganz Europa Zugang zu diesem Wissen und
Erfahrungsschatz zu verschaffen.“ Die Koordination erfolgt, wie bereits in der ersten
Foérderphase, in enger Zusammenarbeit mit dem Hopital Bicétre, Assistance Publique —
Hopitaux de Paris (AP-HP). Stellvertretender ERN-LUNG-Koordinator ist der dort tatige Prof.
Marc Humbert. Die Pariser Kliniken erhalten diesmal eigene Mittel aus dem Gesamtbudget
von 3,2 Mio. Euro und Gbernehmen far einige Arbeitspakete die Hauptverantwortung.

Ein aktueller Fokus des Netzwerks liegt in der Unterstiitzung von Patientinnen und Patienten
,ohne Diagnose“. Speziell fir diese Betroffenen soll ein Behandlungspfad entwickelt werden.
»Als nicht-diagnostizierte Patientinnen und Patienten bezeichnen wir diejenige_r_w, die keine
Diagnose erhalten haben, obwohl sie ein angemessenes Verfahren bei einer Arztin oder
einem Arzt durchlaufen haben. Die Betroffenen haben in der Regel eine lange
Krankengeschichte bzw. eine Odyssee von Fehldiagnosen hinter sich®, so Prof. Dr. Wagner.
In den vergangenen Jahren ist das Bewusstsein fUr diese Patienten gestiegen. Der ERN-
LUNG-Schwerpunkt tragt dieser Entwicklung Rechnung.

-,ERN-LUNG goes East* ist ein weiterer Akzent der neuen Férderphase. Die Kampagne
md&chte das Bewusstsein fiir seltene Erkrankungen der Atemwege in den ost- und
stidosteuropéischen EU-Mitgliedstaaten erhéhen. Sie will dort zur Verbesserung der
Behandlungsstandards und der Lebensqualitét der Betroffenen beitragen, indem sie
Patientinnen und Patienten, Gesundheitsdienstleister und Fachkréfte bei der Verbreitung von
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Wissen unterstitzt, Kontakte férdert und neue Partner gewinnt. Fir die ERN-LUNG-
Akademie werden ebenfalls Mittel bereitgestellt. Hier sollen sich interessierte Arztinnen und
Arzte sowie Mitarbeitende in den Pflegeberufen auf dem Gebiet der seltenen
Lungenerkrankungen aus- und fortbilden.

Die Europaischen Referenznetzwerke: Hilfe fir Millionen Betroffene

In der Européischen Union leiden schatzungsweise 30 Millionen Menschen an seltenen
Erkrankungen. Allein von den mehr als 100 unterschiedlichen seltenen Lungenerkrankungen
sind in Europa circa drei Millionen Menschen betroffen. Die meisten seltenen Erkrankungen
sind komplex, verlaufen chronisch und gehen mit eingeschrankter Lebensqualitat oder -
erwartung einher. Auf nationaler Ebene sind die Behandlungs- und
Versorgungsmaoglichkeiten oft eingeschrankt, weil das entsprechende Wissen um die
Erkrankung fehlt. Ein Landerverbund wie die Europaische Union bietet
Vernetzungsmaoglichkeiten, um dieses Wissen zu generieren, Informationen zu teilen und zu
verbreiten — kurzum: die Situation flr Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen
nachhaltig zu verbessern. Was viele nicht wissen: Eine Richtlinie des Européischen
Parlaments und des Rates besagt, dass europaische Burgerinnen und Birger das Recht auf
grenziberschreitende Gesundheitsversorgung haben.

Die ersten 24 Europaischen Referenznetzwerke wurden 2017 mit mehr als 900
hochspezialisierten Gesundheitseinrichtungen aus Uber 300 Krankenhdusern in 26
Mitgliedstaaten ins Leben gerufen, darunter auch das ERN-LUNG. ,Wir sind glucklich, dass
wir mit der neuen Férderung das Ziel weiterverfolgen kénnen, den europaischen
Knotenpunkt flr seltene Atemwegserkrankungen auszubauen und zu festigen. Gemeinsame
Datenbanken, klinische Leitlinien, neue Medikamente und Versorgungsmodelle, E-Health-
Lésungen und groB3e klinische Studien werden hoffentlich dazu beitragen, Morbiditat und
Mortalitat durch seltene und komplexe Erkrankungen der Atemwege bei Menschen aller
Altersgruppen zu senken®, so Prof. T.O.F. Wagner.

Fir weitere Informationen:

Prof. Dr. T.O.F. Wagner

Frankfurter Referenzzentrum flr Seltene Erkrankungen (FRZSE)
Koordinator ERN-LUNG

Universitatsklinikum Frankfurt

Telefon: +496963 01 — 87899
E-Mail:_t.wagner@em.uni-frankfurt.de

Uber das Universitatsklinikum Frankfurt

Das Universitatsklinikum Frankfurt, gegriindet im Jahr 1914, z&hlt zu den fihrenden
hochschulmedizinischen Einrichtungen Deutschlands. Es bietet seinen Patientinnen und Patienten
eine bestmdgliche medizinische Versorgung in 33 Kliniken und klinischen Instituten. Der enge Bezug
zur Wissenschaft — Universitatsklinikum und Fachbereich Medizin betreiben mehr als 20
Forschungsinstitute — sichert den Patientinnen und Patienten eine zeitnahe Umsetzung neuer
Erkenntnisse in die diagnostische und therapeutische Praxis. Rund 1.300 station&re und
tagesklinische Betten stehen zur Verfigung. Zahlreiche Kliniken und Institute widmen sich
medizinisch-wissenschaftlichen Spezialleistungen. Jahrlich werden circa 46.000 stationdre und mehr
als 480.000 ambulante Patientinnen und Patienten betreut. Besondere interdisziplinare Kompetenz
besitzt das Universitatsklinikum unter anderem auf den Gebieten der Neurowissenschaften, Onkologie
und kardiovaskularen Medizin. Auch als Standort fur Organ- und Knochenmarktransplantationen,
Dialyse sowie der Herzchirurgie und Neurochirurgie nimmt es besondere Aufgaben der
Uberregionalen medizinischen Versorgung wahr. Das Leberzentrum ist die einzige Einrichtung far
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Lebertransplantation in Hessen. Ein Alleinstellungsmerkmal gemaf Versorgungsauftrag nach dem
Hessischen Krankenhausgesetz besteht fir die Region Frankfurt-Offenbach neben der Herzchirurgie
auch fir die Mund-Kiefer- und Gesichtschirurgie und die Dermatologie. Mehr als 7.500
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter kimmern sich rund um die Uhr um die Patientinnen und Patienten.
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Wenn Sie aus unserem Verteiler fiir Pressemitteilungen geléscht werden méchten, schreiben Sie bitte
eine Nachricht an kommunikation@ukffm.de.
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