O que podemos fazer pelos

pacientes e pelos membros da sua
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for rare or low prevalence
complex diseases

online (EXABO - exabo.eu), pacientes e clinicos

podem abordar uma vasta gama de questdes
relacionadas com doengas respiratérias raras,
consultando especialistas do ERN-LUNG que se
especializam nesta drea. Se o problema de um

FOLHETO
INFORMATIVO

paciente ndo puder ser resolvido através do sistema

nacional EXABO, qualquer médico pode solicitar uma
consulta virtual com os centros de referéncia ERN-

ERN-LUNG

LUNG através do sistema de gestdo clinica de

pacientes (CPMS). Esta plataforma informatica
permite que uma equipa multidisciplinar (MDT)
discuta casos de pacientes altamente especializados
num ambiente seguro.

As recomendagodes resultantes sdo entdo
comunicadas ao paciente pelo seu médico
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O que sao as Redes Europeias de
Referéncia?

As Redes Europeias de Referéncia (ERN) sdo redes
virtuais que ligam centros de especializagdo em
toda a Europa. O seu objetivo é garantir que todos
os pacientes com doencgas raras tenham acesso
a diagnéstico, tratamento e cuidados de alta
qualidade. Isto é alcangado através da
centralizagdo de conhecimentos, experiéncia
clinica, investigagcdo médica, formagdo e recursos
relacionados com doengas e condi¢des raras, de

baixa prevaléncia e complexas.

What is ERN-LUNG?

O ERN-LUNG é a Rede Europeia de Referéncia dedicada das
doencas respiratérias raras. E uma rede sem fins lucrativos,
centrada no paciente e cientifica, composta por
prestadores de cuidados de satde europeus (HCP) e
organizagdes de pacientes. O ERN-LUNG estd
comprometido, em toda a Europa e globalmente, com a
redugéo da mortalidade associada ds doengas
respiratérias raras e com o alivio do fardo que estas
condigdées impdem aos pacientes de todas as idades. Este
compromisso é perseguido através da exceléncia nos
cuidados ao paciente, na advocacia, na educagdo, na
investigagdo e na partilha de conhecimentos.

O ERN-LUNG é atualmente composto por 79 membros de
pleno direito em 25 paises (+ Noruega). e estd organizado

em 10 redes principais que abordam uma série de doencas

pulmonares raras e complexas. Adicionalmente, o ERN-
LUNG estd também dividido em comités funcionais que
coordenam atividades transversais que afetam todas as
redes principais atuais e futuras.

ESTRUTURA DO ERN-LUNG
REDES PRINCIPAIS

CF Fibrose quistica

PCD | Discinésia ciliar primaria

BE Bronquiectasias
PH Hipertensdo pulmonar
ILD Doenca pulmonar intersticial

Disfungdo crénica do aloenxerto

CLAD
pulmonar

MSTO | Mesotelioma

AATD | Défice de alfa-1 antitripsina

- Outras doengas pulmonares raras

SARC |Sarcoidose

COMITES FUNCIONAIS

Investigagdo e ensaios clinicos

Registos e biobancos
Comunicagdo e divulgagdo
Questbes éticas

Cuidados transfronteiricos

qualidade de vida

Gestdo da qualidade
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Diretrizes clinicas e melhores préticas de cuidados

Formacao profissional e educagéo médica continua

Resultados reportados pelos pacientes (PRO) e

Onde nos encontrar?

O ERN-LUNG estd representado num total de 30
paises, incluindo paises néo pertencentes & UE,
através de membros de pleno direito, parceiros
afiliados e parceiros de apoio. Nestes paises, a
rede reline 263 centros de referéncia que
fornecem especializag@o para diferentes grupos
de doengas respiratérias raras.

O envolvimento dos pacientes estd integrado em
todas as atividades do ERN-LUNG, com as
organizagdes de pacientes a contribuirem

ativamente para a tomada de decisées através
do Grupo Europeu de Advocacia do Paciente
(ePAG), para garantir que a voz dos pacientes
molda o desenvolvimento e a governagdo da
rede. Existem atualmente 34 organizagées de
advocacia de pacientes (a nivel global e na
Europa).
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