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Seltene Erkrankungen sind häufig. Etwa 3 Millionen Patienten in Deutschland leiden unter einer seltenen Erkrankung. Eine 
Erkrankung gilt als selten, wenn weniger als 5 von 10. 000 Menschen an ihr erkrankt sind. Diagnostik, Behandlung, Therapie 
und Forschung verlangen die enge Zusammenarbeit von Spezialisten vieler Fachrichtungen. 
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Wissen zu den Seltenen:  
Aus-, Fort- und Weiterbildung für seltene Erkrankungen 

- ERN RND (Koordination & Partner) 
- ERN-EYE (Partner) 
- ERN PaedCan (Partner) 

 
 

- ERN ITHACA (Partner) 
- ERN RARE-LIVER (Partner) 

Europäische Referenz Netzwerke (ERN): 

• Interdisziplinäre Fortbildungen für Ärzte 
• Lernen und diskutieren mit klinischen Experten 
• Videovorträge, Falldiskussionen und „Red-Flags“ 
• Methodische und Strukturelle Zusammenarbeit mit 

Patientenorganisationen 

Projekte & Netzwerke 

ZSE DUO – Duale Lotsenstruktur zur Abklärung unklarer 
Diagnosen in Zentren für seltene Erkrankungen 

TRANSLATE-NAMSE: Verbesserung der Versorgung 
 von Menschen mit seltenen Erkrankungen 

FAKSE – Fortbildungsakademie für seltene Erkrankungen 

Edu-SE: Edukation für Seltene Erkrankungen 
• Ausbildungsprogramm für Medizinstudierende im klinischen 

Semester 
• Vermittlung von praktischem, fächerübergreifenden und 

erkrankungsbezogenem Wissen 
• Aufbau eines Fundus von fächerübergreifenden Falldokumentationen 

zu komplexen seltenen Erkrankungen 

• Beschleunigte und präzise Diagnosestellung durch überregionale, 
interdisziplinäre Kompetenz sowie innovative genetische Diagnostik 

• Verbesserung der sektorenübergreifenden Versorgung durch IT 
gestützte Kommunikationsplattformen 

• Strukturierter Übergang von Pädiatrie in die Erwachsenenmedizin 

• Verkürzung der Zeit bis zur Diagnosestellung 
• Steigerung der gesundheitsökonomischen Effizienz bei der 

Diagnosestellung 
• Erfolgreiche Überleitung der Betroffenen in die Regelversorgung zur 

Einleitung einer Therapie 
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