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Was sind Europdische
Referenznetzwerke (ERNs)?

Die Europdischen Referenznetzwerke (ERN) wurden

gemaB der Richtlinie 2011/24/EU (iber 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 Angehérige
der Gesundheitsberufe dabei, eine genauere Diagnose zu
stellen und die bestmégliche Behandlung anzubieten.
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Uber eine spezielle, sichere IT-Plattform
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Europdische Referenznetzwerke

® Uberpriifung einzelner Patientenfille (bislang mehr als 3 800) durch virtuelle Diskussionen zwischen Experten von
Gesundheitsdienstleistern, die Uber eine spezielle, sichere IT-Plattform unterstlitzt werden, die von der Europdischen Kommission
finanziert wird. Die Experten diskutieren klinische Félle, 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 moglich wéren, durch
die Biindelung 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 (ber europdische Patientenvertretungsgruppen, um ihre Stimme in den Mittelpunkt der
Aktivitédten der ERNs zu riicken.
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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 (iber die Genehmigung eines Vorschlags zur Einrichtung eines Netzwerks und Gber die folgenden Antrage
auf Mitgliedschaft.

Die ERN werden regelmaBig bewertet. Die erste Runde der externen Bewertungen fand 2022 statt, funf 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 % der
Mitgliedschaften wurden beendet. Die Ergebnisse der Bewertung bestdtigen, dass die ERNs eine Erfolgsgeschichte der EU sind und
auch in den kommenden Jahren ein wirksames Instrument im Kampf gegen seltene Krankheiten bleiben werden.
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Einholung der Zustimmung und
Genehmigung durch die nationalen
Behorden

Wie unterstiitzt die EU die ERNs?

Die Kommission investiert erheblich in den weiteren Ausbau der ERNs. Zusatzlich 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.

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