Co mozemy zrobic dla pacjentow i
czlonkow ich lokalnego zespotu
opieki?

Dla Ciebie

Dla Twojego lekarza

DIAGNOZA
Informacje o Informacje o
najnowszych wytycznych klinicznych
badaniach i prébach dotyczqcych
klinicznych diagnozowania i
zwigzanych z Twoim leczenia Twojego
schorzeniem. schorzenia.
LECZENIE
Mozliwosc kOhSU!tCICjI Porada ekspercka od
z ekspertami

multidyscyplinarneg

klinicznymi na temat o zespotu w catej UE.

Twojego schorzenia.

EDUKACJA
Programy edukacyjne DfDS_tep do
European Lung blezqcyc‘h
Foundation i analiza programow

ksztatcenia
medycznego ERS.

satysfakcji pacjentow.

Szukasz opinii eksperta?

Za pomocgq systemu porad eksperckich online
(EXABO - exabo.eu) pacjenci i klinicysci mogq
poruszaé szeroki zakres pytan zwigzanych z rzadkimi
chorobami uktadu oddechowego, konsultujgc sie z
ekspertami ERN-LUNG specjalizujgcymi sie w tej
dziedzinie. Jesli problem pacjenta nie moze zostaé
rozwiqzany za posrednictwem krajowego systemu
EXABO, kazdy lekarz moze poprosi¢ o wirtualng
konsultacje z centrami referencyjnymi ERN-LUNG za
posrednictwem systemu zarzqgdzania pacjentem
klinicznym (CPMS). Ta platforma informatyczna
umozliwia multidyscyplinarnemu zespotowi (MDT)
omawianie wysoce specjalistycznych przypadkéw
pacjentdw w bezpiecznym Srodowisku.

Wynikajgce z tego zalecenia sq nastepnie
przekazywane pacjentowi przez jego lekarza
prowadzgcego.
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Czym sa europejskie sieci
referencyjne?

Europejskie sieci referencyjne (ERN) to
wirtualne sieci tqczqce centra ekspertyz w
catej Europie. Ich celem jest zapewnienie, ze
wszyscy pacjenci z rzadkimi chorobami majqg
dostep do wysokiej jakosci diagnostyki,
leczenia i opieki. Osigga sie to poprzez
centralizacje wiedzy, doSwiadczenia
klinicznego, badan medycznych, szkoleh i
zasobdw zwiqzanych z rzadkimi,
niskoczestosciowymi i ztozonymi chorobami i

stanami.
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Czym jest ERN-LUNG?

ERN-LUNG to europejska sie¢ referencyjna poswiecona
rzadkim chorobom uktadu oddechowego. Jest to sie¢ non-
profit, skoncentrowana na pacjencie i naukowa, ztozona z
europejskich $wiadczeniodawcéw opieki zdrowotnej (HCP) i
organizacji pacjentéw. ERN-LUNG jest zaangazowana, w
catej Europie i na $wiecie, w zmniejszanie §miertelnosci
zwiqzanej z rzadkimi chorobami uktadu oddechowego oraz
tagodzenie obcigzeniaq, jakie te schorzenia naktadajq na
pacjentéw w kazdym wieku. To zaangazowanie realizowane
jest poprzez doskonato$é w opiece nad pacjentem,
rzecznictwo, edukacje, badania i dzielenie sig wiedzq.

ERN-LUNG sktada sie obecnie z 79 petnych czionkow w 25

podstawowych zajmujgcych sie szeregiem rzadkich i
ztozonych chorob ptuc. Ponadto ERN-LUNG jest rowniez
podzielona na komitety funkcjonalne, ktére koordynujqg

dziatania przekrojowe wptywajgce na wszystkie obecne i

przyszte sieci podstawowe.

STRUKTURA ERN-LUNG
SIECI PODSTAWOWE

CF Mukowiscydoza

PCD | pierwotna dyskinezja rzgsek

BE Rozstrzenie oskrzeli
PH Nadcisnienie ptucne
ILD Srédmigzszowa choroba ptuc

CLAD | Przewlekta dysfunkcja przeszczepu ptuca
MSTO | Miedzybtoniak
AATD | Niedobér alfa-1 antytrypsyny

- Inne rzadkie choroby ptuc

SARC |Sarkoidoza

KOMITETY FUNKCJONALNE

Badania i proby kliniczne
Wytyczne kliniczne i najlepsze praktyki opieki
Rejestry i biobanki

Komunikacja i dziatania informacyjne

Kwestie etyczne

Opieka transgraniczna

Szkolenie zawodowe i ustawiczne ksztatcenie
medyczne

Wyniki zgtaszane przez pacjentéw (PRO) i jakos¢
zycia

Zarzqdzanie jakoscig

Gdzie nas znalez¢?

ERN-LUNG jest reprezentowana w tqcznie 30
krajach, w tym krajach spoza UE, poprzez petnych
cztonkédw, partnerébw stowarzyszonych i
partneréw wspierajgcych. W tych krajach sie¢
skupia 263 centra referencyjne, ktére zapewniajg
wiedze specjalistyczng dla réznych grup rzadkich
choréb uktadu oddechowego.

Udziat pacjentéw jest wbudowany we wszystkie
dziatania ERN-LUNG, a organizacje pacjentéow
aktywnie przyczyniajq sie do podejmowania
decyzji za posrednictwem europejskiej grupy

rzecznictwa pacjentéw (ePAG), aby zapewni¢, ze
gtos pacjentdw ksztattuje rozwéj i zarzgdzanie

siecig. Obecnie istniejg 34 organizacje

rzecznictwa pacjentéw (globalnie i w Europie).
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