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Que sont les réseaux européens de référence?

Les réseaux européens de référence (ERN) sont des réseaux virtuels impliquant des
centres d'expertise de référence a travers I'Europe. Les ERN visent a faciliter un meilleur
acces aux diagnostics, aux soins et aux traitements de qualité en centralisant les
connaissances, 'expérience, la recherche, la formation médicales et les ressources dans
le domaine des maladies rares ou complexes a faible prévalence.

Qu'est-ce que I'ERN-LUNG?

L'ERN-LUNG est le réseau européen de référence sur les maladies rares respiratoires. |l
s’agit d’un réseau scientifique a but non lucratif, centré sur le patient, composé de
prestataires de soins de santé européens (HCP) et d’associations de patients, qui s'est
engagé a l'échelle européenne et mondiale a réduire la morbidité et la mortalité dues
aux maladies respiratoires rares chez les personnes de tout age par les soins, la défense
des droits des patients, I'éducation, la recherche et le partage des connaissances.

L"ERN-LUNG est composé de 9 réseaux centraux représentant la diversité des maladies
et affections pulmonaires et de 9 comités fonctionnels qui coordonnent les activités
transversales des réseaux centraux actuels et a venir.
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Ou nous trouver?
L’ERN-LUNG dispose de 72 centres de référence (HCP) dans 17 pays européens et de 21
associations de patients (européennes et mondiales).
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Vous cherchez I'avis d’un expert?

Grace au systeme d'avis d'experts en ligne (EXABO), les patients et les cliniciens peuvent
adresser toutes les questions relatives a toute maladie rare du systeme respiratoire aux
experts de I'ERN-LUNG spécialisés et expérimentés dans le domaine. Si la demande du
patient n'a pas pu étre traitée par les experts locaux d'EXABO, n'importe quel médecin
peut demander une consultation virtuelle aupres des centres de référence de I'ERN-
LUNG via le systeme de gestion clinique des patients (CPMS). Cette plateforme
informatique permet a une équipe multidisciplinaire (MDT) de discuter des cas
particuliers de patients dans un environnement sécurisé. Les avis médicaux qui en

résultent peuvent alors étre directement envoyés au patient par son propre médecin

traitant. E
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