Mit tehetiink a betegekeért és helyi
ellato csapatuk tagjaiért?

Orvosanak

DIAGNOZIS
Informacié az On Informacié az On
allapotaval dllapotanak
kapcsolatos legUjabb  diagnosztizalasara és
kutatasokrol és klinikai  kezelésére vonatkozd
vizsgalatokrol. klinikai iranyelvekrdl.
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KEZELES
Lehet&ség arra, Szakertdi
hogy klinikai th(j‘IC.SCld_OSj egy
szakértékkel multidiszciplindris
konzultéljon testulettdl az EU
dllapotaral. egész terlletén.

OKTATAS
Az European Lung
Foundation oktatdsi
programijai és a
betegelégedettség
elemzése.

Hozz&férés az ERS
folyamatos orvosi
tovabbképzési
programjaihoz.
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Szakért6i véleményt keres? ERN-LUNG

RARE RESPIRATORY DISEASES
Az Online Szakértéi Tandcsadd Rendszerrel (EXABO

- exabo.eu) a betegek és klinikusok a ritka l1éguti
betegségekkel kapcsolatos kérdések széles korét
kezelhetik az ERN-LUNG szakteruletre
specializalédott szakértdivel konzultdlva. Ha egy
beteg problémdja nem oldhaté meg a nemzeti
EXABO rendszeren keresztul, barmely orvos
virtualis konzultacioét kérhet az ERN-LUNG
referencia kdézpontokkal a Klinikai Betegkezelési

Rendszeren (CPMS) keresztul. Ez az informatikai
platform lehetdvé teszi egy multidiszciplindris
csapat (MDT) szdmara, hogy biztonsdgos
kérnyezetben vitassdk meg a kiemelten

for rare or low prevalence
complex diseases
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Mik azok az europai
referenciahalozatok?

Az Eurépai Referenciahalézatok (ERN-ek) virtudlis
halézatok, amelyek ésszekapcsoljak a szaktudds
kézpontjait egész Eurdépdban. Céljuk annak
biztositasa, hogy minden ritka betegségben
szenvedd beteg hozzaférjen a magas szinvonald
diagnosztikdhoz, kezeléshez és ellatdshoz. Ezt a
betegségekkel és dllapotokkal kapcsolatos tudds,
klinikai tapasztalat, orvosi kutatds, képzés és
er6forrasok kézpontositasdaval érik el.

Mi az ERN-LUNG?

Az ERN-LUNG a ritka légUti betegségeknek szentelt Eurépai
Referenciahdlézat. Ez egy nonprofit, betegkdzpontu és
tudomadnyos halézat, amely eurépai egészségugyi
szolgaltatékbol (HCP-k) és betegszervezetekbdl dll. Az ERN-
LUNG elkdtelezett, Eurépa-szerte és vildgszerte, a ritka 1&éguati
betegségekkel kapcsolatos haldlozas csdkkentése és a
betegségek dltal minden korosztalyl betegre nehezedd
terhek enyhitése mellett. Ezt az elkételezettséget a
betegellatas, az érdekérvényesités, az oktatds, a kutatds és
a tuddsmegosztds terén nyujtott kivalésag révén valdsitjak
meg.

Az ERN-LUNG jelenleg 79 teljes jogu tagbdl all 25 orszdgban
(+Norvégia), és 10 alaphdlézatba szervezdédik, amelyek

szdmos ritka és komplex tudébetegséggel foglalkoznak.
Ezenkivul az ERN-LUNG funkciondlis bizottsGgokra is oszlik,
amelyek az &sszes jelenlegi és jévébeli alaphdlézatot érintd
keresztirGnyl tevékenységeket koordindaljak.

ERN-LUNG FELEPITES

ALAPHALOZATOK

CF Cisztds fibrozis

PCD Primer cilidris diszkinézia

BE Bronchiectasia
PH Pulmondlis hipertonia
ILD Intersticidlis tidébetegség

CLAD | Kronikus tadé allograft diszfunkciod
MSTO | Mesothelioma
AATD | Alfa-1antitripszin hiany

- Egyéb ritka tudbbetegségek

SARC |Szarkoiddzis

FUNKCIONALIS BIZOTTSAGOK

Kutatds és klinikai vizsgalatok

Klinikai irdnyelvek és legjobb ellétdsi gyakorlatok
Nyilvantartasok és biobankok

Kommunikdciod és ismeretterjesztés

Etikai kérdések

Hatéron atnydld ellatas

Szakmai képzés és folyamatos orvosi tovibbképzés

Betegek dital jelentett eredmények (PRO-k) és
életminéség

Mindségiranyitas

Hol talal meg minket?

Az ERN-LUNG &sszesen 30 orszagban képviselteti
magdat, beleértve a nem EU-tagdllamokat is,
teljes jogl tagok, tarsult partnerek és tdmogatd
partnerek révén. Ezekben az orszdgokban a
haloézat 263 referencia kdzpontot fog éssze,
amelyek szakértelmet nydjtanak a ritka Iégati
betegségek kulénb6z8 csoportjaihoz.

A betegek részvétele minden ERN-LUNG
tevékenységbe bedgyazott; a betegszervezetek
aktivan hozzdjérulnak a déntéshozatalhoz az
Eurépai Betegérdekérvényesité Csoport (ePAG)
révén, biztositva, hogy a betegek hangja alakitsa
a halézat fejlédését és iranyitasat. Jelenleg 34
betegérdekérvényesité szervezet mikodik
(vilagszerte és Eurépdaban).
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