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Was sind Europaische
Referenznetzwerke?

Europdische Referenznetzwerke (ERNS) sind virtuelle
Netzwerke, die Expertisezentren in ganz Europa
verbinden. Sie zielen darauf ab, sicherzustellen,
dass alle Patienten mit seltenen Erkrankungen

Zugang zu hochwertiger Diagnostik, Behandlung
und Versorgung haben. Dies wird durch die
BUndelung von Wissen, klinischer Erfahrung,

medizinischer Forschung, Ausbildung und

Ressourcen im Zusammenhang mit seltenen und

komplexen Krankheiten und Zustdnden erreicht.

Was ist ERN-LUNG?

ERN-LUNG ist das Europdische Referenznetzwerk fur seltene
Atemwegserkrankungen. Es ist ein gemeinnutziges,
patientenzentriertes und wissenschaftliches Netzwerk
europdischer Gesundheitsdienstleister (HCPs) und
Patientenorganisationen. ERN-LUNG setzt sich in ganz
Europa und weltweit dafur ein, die Sterblichkeit im
Zusammenhang mit seltenen Atemwegserkrankungen zu
senken und die Belastung, die diese Erkrankungen fur
Patienten aller Altersgruppen darstellen, zu verringern.
Dieses Engagement wird durch Exzellenz in der
Patientenversorgung, Interessenvertretung, Bildung,
Forschung und Wissensaustausch verfolgt.

ERN-LUNG besteht derzeit aus 79 Vollmitgliedern in 25
Landern (+Norwegen), und ist in 10 Kernnetzwerke

organisiert, die sich mit einer Reihe seltener und komplexer

Lungenerkrankungen befassen. Darlber hinaus ist ERN-
LUNG auch in Funktionsausschusse unterteilt, die
Querschnittsaktivitten koordinieren, die alle aktuellen und

zukunftigen Kernnetzwerke betreffen.
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Mukoviszidose
Primdre Ziliendyskinesie
Bronchiektasen

Pulmonale Hypertonie

Interstitielle Lungenerkrankung

Chronische Lungentransplantat-
Dysfunktion

Mesotheliom
Alpha-1-Antitrypsin-Mangel
Andere seltene Lungenerkrankungen

Sarkoidose

FUNKTIONSAUSSCHUSSE

Forschung & Klinische Studien
Klinische Leitlinien & Empfehlungen
Register & Biobanken

Kommunikation & Offentlichkeitsarbeit
Ethische Fragen

GrenzUberschreitende Versorgung

Fachliche Weiterbildung & Arztliche Fortbildung

Patienten-Sellbst-Dokumentation

Qualitdtsmanagement

Wo finden Sie uns?

ERN-LUNG ist in insgesamt 30 Landern vertreten,
darunter auch Nicht-EU-L&dnder, durch
Vollmitglieder, assoziierte Partner und

unterstitzende Partner. In diesen Ldndern bringt

das Netzwerk 263 Referenzzentren zusammen,
die Expertise fur verschiedene Gruppen seltener
Atemwegserkrankungen bereitstellen.

Die Patientenbeteiligung ist in alle ERN-LUNG-
Aktivitaten eingebettet. Patientenorganisationen
tragen aktiv zur Entscheidungsfindung durch die

European Patient Advocacy Group (ePAG) bei,

um sicherzustellen, dass die Stimme der

Patienten die Entwicklung und Verwaltung des

Netzwerks mitgestaltet. Derzeit gibt es 34

Patientenvertretungsorganisationen (weltweit

und in Europa).
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**Aus Grinden der Lesbarkeit wird im Text die ménnliche Form verwendet; sie umfasst ausdriicklich alle Geschlechter (m/w/d).
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