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zur Unterstiitzung von Patienten mit

wenig verbreiteten und komple

Was sind Europaische
Referenznetzwerke (ERNs)?

Die Europaischen Referenznetzwerke (ERN) wurden

gemaB der Richtlinie 2011/24/EU uber die Ausiibung

von Patientenrechten in der grenziiberschreitenden
Gesundheitsversorgung eingerichtet. Es handelt sich um
virtuelle Netzwerke von Gesundheitsdienstleistern in

der Europdischen Union (EU) und Norwegen, die auf die
Behandlung von Patienten mit seltenen, selten vorkommenden
und komplexen Krankheiten spezialisiert sind.

Europdische Referenznetzwerke sammeln Wissen,
Erfahrungen und Fachkenntnisse und unterstiitzen Angehorige
der Gesundheitsberufe dabei, eine genauere Diagnose zu
stellen und die bestmdgliche Behandlung anzubieten.
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Mehr als 6 000 Eine seltene Krankheit ist in der

b on e EU deﬁnl"ert als ‘eme Krankheit,

beeintrachtigen das tégliche die weniger als

Leben von bis zu 36 Millionen 5 Personen von
Menschen in der EU. 10 000 betrifft

Uber eine spezielle, sichere IT-Plattform
kénnen Patientenfélle von einem Team
europdischer Experten bewertet werden,
ohne dass die Patienten ihr Land
verlassen missen.

Wissen reist, damit Patienten
nicht reisen miissen.



https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/?uri=celex:32011L0024
https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks_de
https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks_de

Europdische Referenznetzwerke

® Uberpriifung einzelner Patientenfille (bislang mehr als 3 800) durch virtuelle Diskussionen zwischen Experten von
Gesundheitsdienstleistern, die Uber eine spezielle, sichere IT-Plattform unterstiitzt werden, die von der Europaischen Kommission
finanziert wird. Die Experten diskutieren klinische Falle, um sich auf Diagnosen und Behandlungen zu einigen.

® Entwicklung klinischer Leitlinien und anderer Instrumente zur Unterstiitzung klinischer Entscheidungen fiir eine
bestimmte seltene Krankheit als Orientierungshilfe fiir Arzte sowie Schulungskurse fiir Gesundheitsdienstleister.

® Erleichterung der Vernetzung und Durchfiihrung groB angelegter klinischer Studien, die sonst nicht mdglich waren, durch
die Blindelung von Daten aus der gesamten EU, um seltene und komplexe Krankheiten besser zu verstehen und zur Entwicklung von
Behandlungen beizutragen.

¢ Aufbau und Pflege von Registern fiir seltene Krankheiten mit den Daten der an sie (iberwiesenen Patienten.

® Einbeziehung von Patienten Uber européische Patientenvertretungsgruppen, um ihre Stimme in den Mittelpunkt der
Aktivitédten der ERNs zu riicken.

Diese 24 ERNs wurden
2017 ins Leben gerufen
und umfassen mehr

als 900 spezialisierte
klinische Zentren in Uber
300 Krankenhdusern in
26 Mitgliedstaaten.

BEHANDLUNG

ERN
Im Jahr 2024 umfassen

sie 1.619 spezialisierte
klinische Zentren in 382
NATIONALE Krankenhausern in allen

= 27 EU-Mitgliedstaaten
GESUNDHEITSDIENSTLEISTER und Norwegen.

PATIENTEN

Die bisher eingerichteten

24 ERNs decken viele O O O O

5‘;“2”6 Kra”kh‘f'te” KLINISCHE ~ WISSEN AUS WISSEN SCHULUNGEN &
ab, darunter seltene LEITLINIEN FORSCHUNG & AUSTAUSCH  E-LEARNING
Knochenerkrankungen, UND VON

seltene Krebsarten,
seltene endokrine
Erkrankungen, seltene
neurologische und
neuromuskuldre
Erkrankungen, um nur
einige zu nennen.

INNOVATION BEWEISEN

Wie werden die ERNS genehmigt und bewertet?

Um einem ERN beizutreten, antworten Gesundheitsdienstleister auf eine Aufforderung der Europaischen Kommission. AnschlieBend
bewertet eine unabhangige Bewertungsstelle (IEB) ihren Antrag und erstellt einen Bericht fiir den Ausschuss der Mitgliedstaaten
(BoMS).

Der BoMS entscheidet Uber die Genehmigung eines Vorschlags zur Einrichtung eines Netzwerks und Uber die folgenden Antrage
auf Mitgliedschaft.

Die ERN werden regelmaBig bewertet. Die erste Runde der externen Bewertungen fand 2022 statt, finf Jahre nach der
Einrichtung der 24 ERN und der Aufnahme von 836 Mitgliedern. Die Ergebnisse zeigten, dass 100 % der ERNs ,zufriedenstellende”
Ergebnisse erzielten, ebenso wie 88 % der Mitglieder. Ein kleiner Teil der Mitglieder (8 %) musste sich verbessern, und 4 9% der
Mitgliedschaften wurden beendet. Die Ergebnisse der Bewertung bestétigen, dass die ERNs eine Erfolgsgeschichte der EU sind und
auch in den kommenden Jahren ein wirksames Instrument im Kampf gegen seltene Krankheiten bleiben werden.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en

ERNs miissen:

Y
patientenorientiert und Im

klinisch geleitet sein
mindestens 10 Mitglieder

in mindestens 8 Landern
haben

y—_
"
durchlaufen eine strenge,
unabhéngige Bewertung /

erfillen die Kriterien des
' Netzwerks und der
Mitglieder
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Einholung der Zustimmung und
Genehmigung durch die nationalen
Behdrden

Wie unterstiitzt die EU die ERNs?

Die Kommission investiert erheblich in den weiteren Ausbau der ERNs. Zusétzlich zu den in den vergangenen
Jahren bereitgestellten Mitteln stellt die Kommission neue Direktzuschiisse in Hohe von 77 Mio. EUR bereit, um
diese Netzwerke in den kommenden Jahren (bis zum 30. September 2027) zu konsolidieren.

Dariiber hinaus stellt die Kommission weitere 15 Mio. EUR bereit im Rahmen einer gemeinsamen MafBnahme zur
Integration der ERN in die nationalen Gesundheitssysteme (insgesamt 18 Mio. EUR).

YO Niitzliche Links

ERN-Broschiire

(Amt fur Veréffentlichungen
der Europdischen Union,
2023)

Europdische Referenz-
Netzwerke
(Europa-Website)
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