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Seger du ekspertradgivning?

Med det online ekspertrédgivningssystem (EXABO
- exabo.eu) kan patienter og klinikere adressere
en bred vifte af spergsmdl relateret til sjoeldne
luftvejssygdomme ved at konsultere ERN-LUNG-
eksperter, der er specialiserede inden for dette felt.
Hvis en patients problem ikke kan Ilgses gennem
det nationale EXABO-system, kan enhver lcege
anmode om en virtuel konsultation med ERN-
LUNG-referencecentre via det kliniske
patientsstyringssystem (CPMS). Denne IT-platform
goer det muligt for et tveerfagligt team (MDT) at
diskutere hgjt specialiserede patienttilfcelde i et
sikkert miljg.

De resulterende anbefalinger bliver derefter
kommunikeret til patienten af deres behandlende
loege.
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Hvad er europaiske
referencenetvark?

Europceiske referencenetveerk (ERN'er) er
virtuelle netvcerk, der forbinder
ekspertisecentre pé tvcers af Europa. De
sigter mod at sikre, at alle patienter med
sjoeldne sygdomme har adgang til
diagnosticering, behandling og pleje af hgj
kvalitet. Dette opnds ved at centralisere
viden, klinisk erfaring, medicinsk forskning,
uddannelse og ressourcer relateret til
sjceldne, lavproevalente og komplekse

sygdomme og tilstande.
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Hvad er ERN-LUNG?

ERN-LUNG er det europceiske referencenetveoerk
dedikeret til sjeeldne luftvejssygdomme. Det er et
nonprofit, patientcentreret og videnskabeligt netveerk
af europceiske sundhedsudbydere (HCP'er) og
patientorganisationer. ERN-LUNG er forpligtet til, pd
tveers af Europa og globalt, at reducere dgdeligheden
forbundet med sjceldne Iuftvejssygdomme og lette
byrden, som disse tilstande pdloegger patienter i alle
aldre. Denne forpligtelse forfalges gennem ekspertise
inden for patientpleje, fortalervirksomhed, uddannelse,
forskning og videndeling.

ERN-LUNG bestar i gjeblikket af 79 fuldgyldige
medlemmer i 25 lande (+ Norgg)_ og er organiseret i 10

kernenetveerk, der adresserer en raekke sjoeldne og,
komplekse lungesygdomme. Derudover er ERN-LUNG
ogsd opdelt i funktionelle udvalg, der koordinerer
tvcergdende aktiviteter, som pdvirker alle nuvcerende
og fremtidige kernenetveerk.

ERN-LUNG STRUKTUR
KERNENETVZERK

CF Cystisk fibrose
PCD Primcer cilicer dyskinesi
BE Bronkiektasi
PH Pulmonal hypertension
ILD Interstitiel lungesygdom
CLAD Kronisk lungeallograft dysfunktion
MSTO |Mesotheliom
AATD | Alfa-1-antitrypsinmangel

- Andre sjceldne lungesygdomme

SARC |Sarkoidose

FUNKTIONELLE UDVALG

Forskning & kliniske forseg
Kliniske retningslinjer & bedste pleje praksis

Registre & biobanker

Kommunikation & outreach

Etiske spargsmdl

Greenseoverskridende pleje

Professionel uddannelse & fortsat medicinsk
uddannelse

Patientrapporterede resultater (PRO'er) &
livskvalitet

Kvalitetsstyring

Hvor kan du finde os?

ERN-LUNG er reprcesenteret i i alt 30 lande,
herunder ikke-EU-lande, gennem fuldgyldige
medlemmer, tilknyttede partnere og stattende
partnere. | disse lande samler netvoerket 263
referencecentre, der yder ekspertise inden for
forskellige grupper af sjceldne luftvejssygdomme.

Patientinddragelse er indlejret i alle ERN-LUNG-
aktiviteter, hvor patientorganisationer aktivt

bidrager til beslutningstagning gennem den
europceiske patientfortalergruppe (ePAG) for at
sikre, at patienternes stemmme former netvcerkets
udvikling og styring. Der er i gjeblikket 34
patientfortalerorganisationer (globalt og i
Europa).
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