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Co jsou Evropské referencni sité?

Evropské referenéni sité (ERN) jsou virtualni
sité propojujici centra odbornych znalosti po
celé Evropé. Jejich cilem je zaqjistit, aby vSichni
pacienti se vzGcnymi onemocnénimi meli
pfistup k vysoce kvalitni diagnostice, Ié€bé a
péci. Toho je dosazeno centralizaci znalosti,
klinickych zkuSenosti, Iékafského vyzkumu,
vzdélavani a zdrojd souvisejicich se vzacnymi
onemochénimi s nizkou prevalenci a sloZitymi
nemocemi a stavy.

Co je ERN-LUNG?

ERN-LUNG je Evropska referencni sit vénovand vzacnym
respiracnim onemocnénim. Jednd se o neziskovou, na
pacienty zamérenou a védeckou sit evropskych
poskytovatell zdravotni pé&e (HCP) a pacientskych
organizaci. ERN-LUNG se zavazuje, v celé Evropé i
celosvétové, ke snizovani Gmrtnosti spojené se
vzdcnymi respiracnimi onemocnénimi a ke zmirnéni
zatéze, kterou tato onemocnéni kladou na pacienty
vSech vékovych skupin. Tento zadvazek je napliovdn
prostfednictvim excelence v péci o pacienty, advokacii,
vzdélavani, vyzkumu a sdileni znalosti.

ERN-LUNG se v souc¢asnosti skladd ze 79 plnopravnych
&lent v 25 zemich (+Norsko) a je organizovéna do 10
zdkladnich siti zabyvajicich se fadou vzdcnych a
komplexnich plicnich onemocnéni. Kromé toho je ERN-
LUNG také rozdélena do funkénich vybord, které
koordinuji prarezové aktivity ovliviiujici vechny
soucasné i budouci zakladni sité.

STRUKTURA ERN-LUNG
ZAKLADNI SITE

CF Cysticka fibréza
PCD | Primarni ciliérni dyskineze
BE Bronchiektdzie
PH Plicni hypertenze
ILD Intersticidlni plicni onemocnéni
CLAD | Chronickd dysfunkce plicniho alograftu
MSTO | Mezoteliom
AATD | Deficit alfa-1antitrypsinu

- Ostatni vzécna plicni onemocnéni

SARC | Sarkoidéza

FUNKCNI VYBORY

Vyzkum a klinické studie

Klinické pokyny a nejlepsi postupy péce

Registry a biobanky

Komunikace a osvéta

Etické otdzky

Preshrani¢ni péce

Odborné vzdélavani a pokracujici Iékarské vzdélavani
Vysledky hiasené pacienty (PRO) a kvalita Zivota

Rizeni kvality

Kde nas najdete?

ERN-LUNG je zastoupena celkem ve 30 zemich,
v€etné zemi mimo EU, prostfednictvim
plnopravnych ¢&lend, pridruzenych partnerd a
podpurnych partnerd. V téchto zemich sit
sdruzuje 263 referencnich center, které poskytu;ji
odborné znalosti pro rizné skupiny vzdcnych
respiracnich onemocnéni.

Zapojeni pacientl je soucdsti véech aktivit ERN-
LUNG, pfi€emz pacientské organizace aktivné
pfispivaji k rozhodovani prostfednictvim Evropské
skupiny pro obhajobu pacientd (ePAG), aby se
zajistilo, ze hlas pacientl utvarii rozvoj a fizeni
sité. V sou€asnosti existuje 34 organizaci pro
obhajobu pacientt (celosvétové i v Evropé).
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