Das Europaische Referenznetzwerk fur seltene endokrine Erkrankungen
(Endo-ERN)
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Seltene Erkrankungen umfassen eine grol’e Gruppe von etwa 8.000
Krankheitsentitaten. Aufgrund der Seltenheit sind die Diagnosewege
oftmals lang und die Betreuung der Patienten schwierig, da die
Experten verstreut sind und innerhalb der einzelnen Lander oftmals
nicht jede Erkrankung umfassend versorgt werden kann. Daher sind
2017 von der EU 24 Europaische Referenznetzwerke (ERN) fur
seltene Erkrankungen geschaffen worden, die die Expertenzentren
innerhalb Europas flr definierte Krankheitsgruppen in virtuellen
Expertennetzwerken verknupfen sollen. Die Zusammenarbeit
zwischen den spezialisierten Versorgungszentren ermoglicht einen
Austausch von hochspezialisierter Expertise in der gesamten EU und
damit den Zugang zum besten Fachwissen, ohne dass Patienten
dafiir reisen mussen. Dies wird durch den Einsatz des CPMS (Clinical
Patient Management System), einer virtuellen
Konsultationsplattform, ermoglicht.
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Das Endo-ERN verfugt uUber 71 kooperierende Referenzzentren
(hochspezialisierte Versorgungszentren) in 19 Landern und utber 14
Patientenvertreter (ePAG) aus 6 Landern.

Work Packages and Main Thematic Groups

Adrenal
Disorders of Calcium & Phosphate Homeostasis
Genetic Disorders of Glucose & Insulin Homeostasis

Genetic Endocrine Tumour Syndromes

MTG2 MTG3 MTGS MTG6 MTG7 .
Phase k-5 y and gap anal'ys'i's AC h t k r a n k h e I t S -/
Phase II-llk: Trainin rkshops, cases and online platforms
Ind resource a‘nalysis O rga n bezoge n d e
Phase lI-lll: Develop dress gaps where clinical utility is high .
| b
WP3 . Phase I: Survey and analysis of research needs expertise __ A r e I t S g r u p p e n
G 5e |I-111: Stimulate new research, enable spread of expertise and patient involvement . . .e
I (MTG) sind mit funf
Phase I: Survey and analysis, definition of outcome measures
Phase II-lll: Improvement guidelines, harmonise care across EU
B themenbezogenden

Phase I: Develop QC and accreditation measures
Phase II-lll: Build network, buidling of networktools

Arbeitsgruppen (WP)
verzahnt..

Growth & Genetic Obesity Syndromes
Pituitary

Sexual Development & Maturation

Thyroid

Endo-ERN Coordinating Center:
Leiden University Medical Center, The Netherlands
info@endo-ern.eu

in LinkedIn
¥ Twitter
Europdische Endo-ERN wird vom EU- www.endo-ern.eu f Facebook
Kommission Gesundheitsprogramm
kofinanziert. RareEndoERN

~

www.PosterPresentations.com

Fndo-ERN

European Reference Network
on Rare Endocrine Conditions

Poster Nr: Z 6

e

Expert multi-disciplinary care throughout life

transitional
care

diabetes parathyroid

pituitary adrenal
obesity

growth

DSD genetic

endocrine
tumours

thyroid

puberty

O\{;
A

Ungleichheiten in der Versorgung von Patienten mit seltenen
endokrinen Erkrankungen in Europa sind zu reduzieren und letztlich
ZU beseitigen.

Erstkontakt mit

Sensibilisierung der Offentlichkeit und des medizinischen medizinischem

Fachpersonals durch:

* Verbreitung von Informationen tber endokrine Erkrankungen:
Zusammenarbeit des Netzwerks mit Patientenverbanden
Konferenzen Eﬂ:>
Netzwerkwebsite
Zusammenarbeit mit Gesundheitsbehorden

Uberweisung

* Richtlinien

* Individueller Behandlungsplan, der vom
Netzwerk definiert wird

* Erleichterung klinischer Studien/Forschung
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Diagnose

Vermeidung von Diagnoseverzogerungen durch:

* Multidiziplinare diagnostische Fachberatung

* Anwendung von Telemedizin

* Monitoring von Patientenpfaden

* Zugang zu spezifischen Diagnosemoglichkeiten
im Bereich Genetik/Hormonlabor-Messungen

Behandlung
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* Patientenschulung

* Anleitungen von Hausarzte fiur die Nachsorgebehandlung der
Eatienten 1

* Ubergang von der Kindheit zum Erwachsenenalter

* Umfragen zur Lebensqualitat

* Schulung der Angehorigen

* Pravention von Komplikationen und Begleiterscheinungen

Nachsorge
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ERNs sind Netzwerke von  Krankenversorgern, die die
Patientenversorgung seltener Erkrankungen in der Europaischen
Union transparenter und besser machen sollen. Sie arbeiten dabei
meist mit telemedizinischen Konzepten. Endo-ERN bildet die
gesamten seltenen Endokrinopathien tUber die Lebensspanne durch
die Verknupfung padiatrischer und internistischer Experten ab. In
enger Zusammenarbeit mit den internationalen Gesellschaften ESE
und ESPE werden Leitlinien und Konsensuspapiere erarbeitet. Ein
Zusammenwirken mit der Industrie fir die Verbesserung der
Behandlungsmaglichkeiten wird angestrebt. Die Verknlpfung mit
Forschungsvorhaben erfolgt durch H2020 Ausschreibungen.




	Folie 1

