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Am 8. und 9. November 2019 halten die obigen
Organisationen in Salzburg ein gemeinsames Tref-
fen ab. Es kommen die aktuellsten Probleme in der
Betreuung von Patienten mit Seltenen Erkrankun-
gen (SE) zur Sprache.

Im vorigen News-letter wurden die Themenblocke
und die Referenten bereits kurz vorgestellt [1], ein
aktualisiertes Programm wurde ebenfalls schon als
Supplement verteilt [2].

Etliche der Vortragenden kommen aus der europa-
ischen Nachbarschaft — ein willkommener Anstol3,
mit diesem News-letter kurz Umschau zu halten,
welche nachlesbaren Spuren Bemihungen um SE

JOINT MEETING bei unseren Nachbarn hinterlassen haben.
10. 0STERREICHISCHER KONGRESS FUR SELTENE ERKRANKUNGEN Wohl nicht zufillig stehen etliche dieser ,Spuren®
13. JAHRESTAGUNG POLITISCHE KINDERMEDIZIN
JAHRESTAGUNG PRO RARE AUSTRIA

als Vortragsthemen am Programm. Gut gewahlt,
weil uns ein Grof3teil dieser Bemihungen noch be-

vorsteht und wir von den Erfahrungen Anderer
% lernen konnen.

HAUS C, PARACELSUS MEDIZINISCHE = News-letter Expertisenetze 2019 - 2 [1]
PRIVATUNIVERSITAT, SALZBURG www.forum-sk.at — News-letter Expertisenetze Supplement 2019 - 1 [2]
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https://www.expertisenetze.at/NL/2019-03/News-letter_SelteneErkrankungen_2019_Supplement1.pdf
https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/wp-content/uploads/2019/06/201902_newsletter.pdf
https://www.expertisenetze.at/NL/2019-03/News-letter_SelteneErkrankungen_2019_Supplement1.pdf

pa International - EU

Das letzte Jahr endete mit der 4th Conference on
European Reference Networks [3] in Brissel.
Nachhaltig organisiert - auf der Konferenzseite
gibt es seit Janner die Vortragsfolien und Video-
aufzeichnungen der Vortrage. Hort man dabei Till
Voigtlander zu, welche Problembereiche rund um
die ERNs schon abgehandelt wurden, welche ak-
tuell in Arbeit sind und welche absehbar auftau-
chen werden, ist das wie ein Blick in die Kristallku-
gel und ein Vorgeschmack darauf, woriber wir in
einiger Zeit bei uns daheim reden werden. Wenn
auch mit hausgemachten Problemen: die EU mit
ihren noch 28 Mitgliedsstaaten (davon 25 mit
ERNs) und ihren jeweils unterschiedlichen Ge-
sundheitssystemen scheint schneller unter einen
Hut zu bringen zu sein als Osterreich mit seinen g
Bundeslandern.

Zentrale Themen bei allen Diskussionen sind die
langerfristige Finanzierung von Aktivitdten - weg
von Projekten mit Ablaufdatum hin zu systemi-
schen Finanzierungen Uber mehrere Budgetperi-
oden, sowie das Ungleichgewicht der Designieran-
forderungen in unterschiedlichen Landern.

Im Marz fand das erste Treffen des Board of
Member States (BoMS) [4] des Jahres in Brissel
statt. Grof3e Themen waren naheliegender Weise
der offene Call for Affiliated Partners (APs) und die
,Ublichen" Probleme. So wurden von einem Land
gleich 5 APs fir ein ERN gemeldet, was naturlich
Erkldrungsbedarf und die Frage nach besserer
nationaler Koordination hervorrief. Und natirlich
schwebte die Frage von zu geringen Finanzierun-
gen Uber allen Themen.

Grofde Meinungsvielfalt gab es zum Thema Zu-
sammenarbeit mit der Industrie, diskutiert an den
beiden Beispielen klinische Studien und Register,
wobei Transparenz der kleinste gemeinsame
Nenner zu sein schien.

Im Mai fand in Paris das dritte Treffen der Spi-
talsmanager seit Grindung der ERNs statt, um die
spezifischen Herausforderungen der Beteiligung
an einem ERN zu diskutieren. Finanzierung von
neuen Aufgaben rund um seltene Krankheiten und
zukUnftige Entwicklungen bildeten die Schwer-
punkte im ersten Teil. In den Workshops ging es
vor allem um best practices fior Kommunikation,
eTraining, eLearning, Data Management (mit Re-
gistern an erster Stelle) - und um Perspektiven fir
Mitarbeiter.

Die meisten Vortragsfolien sowie die Zusammen-
fassung konnen auf der ERN-Seite Hospital Mana-
gers’meeting [5] nachgelesen werden.

Bis Mitte September war die Finanzierungs-
unterstitzung fUr Register in ERNs offen. Die
ERNs wurden aufgerufen, individuelle Projektein-
reichungen oder Kooperationsprojekte mit ande-
ren ERNs abzugeben - und vor allem an den Erfah-
rungen der ersten 5 ERNs mit geforderten Regis-
tern zu partizipieren.

Vom BoMS-Treffen vom 25. Juni ist noch kein Pro-
tokoll verfigbar. Unter dem Titel Two statements
adopted on ERNs integration into the national
health systems and cooperation with industry wur-
den bei diesem Treffen zwei Dokumente verab-
schiedet.

Die Aufforderung zur Integration der ERNs [6] in
die Strukturen der Mitgliedsstaaten klingt sehr
engagiert (und offenbar notwendig). Die Mitglied-
staaten werden aufgefordert, die Integration von
ERNs in ihre Gesundheitssysteme zu erleichtern,
und zwar durch

» Bewertung und erforderlichenfalls Anpassung
oder Aktualisierung der nationalen Politik und
| oder des Rechtsrahmens zur Gewahrleistung
einer reibungslosen Integration der ERNs in
die nationalen Gesundheitssysteme.

» Schaffung geeigneter (klarer und klar definier-
ter) Pfade fUr Patienten, um Versorgung und
Management von Patienten mit komplexen
oder seltenen Krankheiten zu verbessern.

» Entwicklung klarer Systeme fir die Uberwei-
sung an ERNs fir Gesundheitsdienstleister.
Insbesondere ist auch die Identifizierung der
Verbindung zwischen behandelnder Stelle und
zustandigem lokalen ERN-Member oder Affili-
iertem Partner wichtig.

» Entwicklung einer klaren Strategie fur die
Kommunikation und Verbreitung von Infor-
mationen und Wissen aus ERNs fir alle Ebe-
nen von Gesundheitsdienstleistern.

» Ermitteln der bestmdglichen Unterstitzung
(administrativ, finanziell, organisatorisch, in-
formativ, usw.) von Koordinatoren, ERN-
Mitgliedern und Affiliilerten Partnern, um si-
cherzustellen, dass Patienten Zugang zum
besten verfigbaren Fachwissen haben.

= 4th Conference on ERNs [3]

= Minutes aller BoMS-Treffen [4]

= Hospital Managers' meeting [5]

= Aufforderung zur Integration der ERNs [6]
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== Deutschland

4. Rare Disease Symposium

Ende Februar fand in Berlin das 4. Rare Disease
Symposium [7] der eva luise und horst kéhler stif-
tung statt. Unter den Teilnehmern waren viele
Vertreter von Patientenorganisationen und Ver-
treter bestehender Zentren fur Seltene Erkran-
kungen (ZSE). Die zweitagige Veranstaltung gip-
felte in einer gemeinsamen Erklarung [8], welche
die erlebbare Situation wahrscheinlich gut nach-
zeichnete und auch konstruktive Forderungen er-
hob.

Angesprochene Problembereiche waren etwa in-
homogene Zentrenlandschaft, die fehlende
nachhaltige Finanzierung (weil bisher nur aus
Spenden und kurzfristigen Projekten finanziert)
und das Fehlen von Transparenz iber die vorge-
haltene Expertise.

» Sowohl die Leistungserbringer in den Zentren
als auch die Patientenvertreter hielten diese
Situation sechs Jahre nach Fertigstellung des
Nationalen Aktionsplans fir inakzeptabel.

» Einigkeit herrschte, dass fur die B-Zentren zu
spezifischen Erkrankungen eine relevante
Zahl von Patienten und Krankheitsverlaufen
(z.B. Uber Fallzahlen) nachgewiesen werden
sollte.

> Die Finanzierung eines Zuschlags fir die
NAMSE-A-Zentren sollte zeitnah erfolgen,
damit die notwendigen Ressourcen bereitge-
stellt werden.

» Die Etablierung von NAMSE-A-Zentren sollte
zeitnah erfolgen und es muss nicht der Ab-
schluss der allgemeinen Diskussion der Zen-
trenbildung abgewartet werden.

» Eine Aufnahme der Zentren in die Landes-
krankenhausplédne solle zeitnah erfolgen, da-
mit die Voraussetzung fir eine Finanzierung
geschaffen ist.

» Eine Uberarbeitung der Kriterien fir Zentren
im Sinne einer Reduzierung wdre nicht not-
wendig, da die Experten und die Selbsthilfe
diese Kriterien insgesamt fir notwendig er-
achteten.

» Die Teilnehmenden der Workshops wandten
sich mit der dringenden Bitte an die Verant-
wortlichen, das Anerkennungsverfahren von
Zentren fur Seltene Erkrankungen unverzig-
lich einzuleiten.

— Rare Disease Symposium [7]
= Ergebnispapier des Rare Disease Symposiums [8]

NAPSE - Evaluierung

Im April wurde der Schlussbericht Gber die NAPSE-
Evaluierung [9] veroffentlicht. Der Tenor der Pres-
seUberschriften dazu lautete

»  Aktionsplan wird ausgebremst,

»  Aktionsplan nur zum Teil erfolgreich,

» es hakt bei der Umsetzung des Aktionsplans.

Eva Luise Kohler adressierte dazu im Interview [10]
die Finanzierungsprobleme, die Zentren ohne
Sondertopfe zu kaum mehr als einem Turschild
machen wirde. Und sie sprach ebenfalls die feh-
lende Transparenz Uber vorgehaltene Expertise an
und dass diese Situation fUr Patienten ebenso un-
befriedigend wére wie fir Primarversorger und
facharztliche Zuweiser.

= Kurz- und SchluRbericht WB-NAPSE [9]
= Es hakt bei der Umsetzung ... [10]

Pilotprojekte aus dem NAPSE
Fortbestehende NAPSE-Aktivitdten als Pilotpro-
jekte:

» Im Rahmen des Versorgungsprojektes
TRANSLATE-NAMSE werden seit 1. Dezem-
ber 2017 einzelne zentrale Malinahmenvor-
schldage aus dem Nationalen Aktionsplan fur 3
Jahre bundesweit umgesetzt und im Hinblick
auf eine Ubernahme in die Regelversorgung
erprobt [11].

» ZSE-DUO - ist eine duale Lotsenstruktur zur
Abklarung unklarer Diagnosen in Zentren fir
Seltene Erkrankungen fir Personen ab 12 Jah-
ren ohne bisherigen Zentrenkontakt [12].

— TRANSLATE-NAMSE [11]
— ZSE-DUO [12]

Mindestmengen im Krankenhaus

Im Juni veroffentlichte die BertelsmannStiftung
eine Analyse Mindestmengen im Krankenhaus — Bi-
lanz und Neustart. Leicht vorhersehbar ergeben
sich die Ergebnisse fir Patienten in Einrichtungen
mit kleinen Fallzahlen als schlecht und es wird dis-
kutiert, mit welchen Argumentationskricken die
bisherige Verordnung zu Mindestfallzahlen um-
gangen wird [13].

= Mindestmengen im Krankenhaus [13]



https://www.elhks.de/ergebnisse-des-rare-disease-symposiums-2019/
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E3 Schweiz

Nationales Konzept SE und

Umsetzungsplan

Die Schweiz hat keinen "nationalen Aktionsplan®,
dafir aber ein Nationales Konzept Seltene Krank-
heiten [14] (und das freiwillig, weil nicht an die
Empfehlung der EU-Kommission gebunden).

Und die Schweiz hat nicht nur ein Konzept, son-
dern im Dezember 2016 gleichzeitig auch einen
Umsetzungsplan verabschiedet.

Verninftiger Weise ist das Konzept sehr dhnlich
den Aktionsplanen der europdischen Nachbarn.
Wohl nicht nur, um Kompatibilitdt zu gewédhren
und Zusammenarbeit zu ermdglichen, sondern
auch, weil die konzipierten Strukturen grundver-
ninftig sind. Vielleicht ist die Ndhe zu Frankreich
(das derzeit den 3. nationalen Aktionsplan fir SE
am Laufen hat) auch der Grund dafir, dass in der
Schweiz manches schneller geht. Die Weichen fir
die zukinftige Entwicklung werden demnéchst in
der im Herbst anstehenden Finanzierungsrunde
gestellt werden.

Bemerkenswert ist, dass es mittlerweile eine enge
und vertraute Zusammenarbeit zwischen unter-
schiedlichen Organisationen zu geben scheint.
So werden von ProRaris erarbeitete Positionspa-

piere zur Patienteneinbindung bei Referenzzen-
tren und Registern als weiterfihrende Literatur
auf der Ministeriumsseite ausgewiesen. Und medi-
zinische Gesellschaften widmen seltenen Erkran-
kungen Raum, selbst wenn nicht gerade Rare
Disease Day ist [15].

= Nationales Konzept Seltene Krankheiten [14]
= Journal Synapse April 2019 [15]

Nationales Register fir SE

Aktuelles Highlight der Aktivitaten ist der Anstof3
zur Etablierung eines Nationalen Schweizer Re-
gisters fir Seltene Krankheiten (SRSK) [16] samt
der Konstruktion dahinter. Kosek - die vor zwei
Jahren gegrindete Nationale Koordinationsstelle
fir Seltene Krankheiten [17,18] - fungiert als Tra-
ger des in Bern angesiedelten Registers.

= SRSK: Uberbriickungsfinanzierung gesichert [16]
= kosek - Nationale Koordinationsstelle SE [17]
= kosek - Jahresbericht 2018 [18]

Save the Date — Thema Forschungsregister fir SE in Osterreich:
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ktober 2019, 16:00 -18:30 Uhr
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Die Teilnahme an dieser Diskussionsveranstaltung ist kostenlos.


https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/nationales-konzept-seltene-krankheiten.html
https://synapse-online.ch/de/resource/jf/journal/file/download/issue/syn/de/syn.2019.02/7c8aa41717f97682f229e2d4728f085cab4e9c82/2019_02_Synapse.pdf/
https://www.proraris.ch/de/srsk-uberbruckungsfinanzierung-gesichert-445.html
https://www.kosekschweiz.ch/ueber-kosek/organisation
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/5915/5956/0522/Jahresbericht_2018_kosek_Webseite.pdf
https://www.pharmig-academy.at/veranstaltungen/aktuelle-veranstaltungen/2019-10-09/6-rare-diseases-dialog-forschungsregister-fuer-seltene-erkrankungen/

— Osterreich

Designierung

Vor kurzem ist in der Sitzung der Bundes-
Zielsteuerungskommission vom 28.6.2019 unser
siebentes Expertisezentrum national abgesegnet
worden (Neurologie an der Christian-Doppler-
Klink in Salzburg) [19].

Der Call, mit dem eine Neuvaufnahme von (bereits
national designierten) ERN-Mitgliedern gestartet
werden soll, wird fUr die ndchsten Tage erwartet.
Der Zeitplan fur die Evaluierung und fir die Stel-
lungnahme des jeweiligen ERNs sieht den spaten
Herbst 2020 als voraussichtlichen Aufnahmezeit-
punkt vor [20].

= Orphanet Osterreich [19]
= Membership Expansion - Timeline [20]

Stellungnahme zur Therapie der SMA

Es gibt eine aktuelle Stellungnahme der Arbeits-
gruppe Neuropadiatrie und des OGKJ Préasidiums
zur medikamentdsen Therapie der Spinalen Mus-
kelatrophie, in der die Versorgungssituation mit
anderen Landern in der EU verglichen wird und
Empfehlungen zur Verbesserung ausgesprochen
werden [21]. (2019-08-13)

= Stellungnahme zur Therapie der SMA [21]

Short News
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9.10.2019 (Wien)

Rare Disease Dialog:
Forschungsregister fir SE
= Pharmig Academy [22].

30.10.2019 (Innsbruck)
= Sarkoidose interdisziplinar [23].

21.11.2019 (Wien)
6. Symposium zur
= Kinder- und Jugendgesundheit [24].

29.-30.11.2019 (Wien)
= Symposium Transition [25].
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https://www.kinderjugendgesundheit.at/symposium-transition.html

Transition — ein Stiefkind der Medizin -

am Weg aus der Pubertat...

Transition, also die vorausschauende und langfris-
tige Form der Uberleitung von Patienten aus der
Jugend- in die Erwachsenenmedizin, ist nicht un-
bedingt das Erste, das einem beim Thema medizi-

nische Versorgungsleistungen in den Sinn kommt.
Schon gar nicht, wenn man sich die Konzepte im
Bereich der Seltenen Erkrankungen anschaut.

Teilnehmer der Podiumsdiskussion (v.l.n.r.): Dr. Dorothea Méslinger (AKH Wien), Univ.-Prof. Dr. Wolfgang Hogler (JKU),
Univ.-Prof Dr. Barbara Obermayer-Pietsch (MUG), PD Dr. Elke Frohlich-Reiterer (MUG),
Univ.-Prof. Dr. Thomas Stuhlnig (MUW), Herta Pomper (AKH Wien), Dr. Claudia Stiegler (MUG)

Im Rahmen einer Session Uber Transition auf der
gemeinsamen Jahrestagung Osterreichischer Ge-
sellschaften im Bereich der Endokrinologie
(OeGES [26], OSDG [27] und ANETS [28]) unter-
mauert Univ.-Prof. Dr. med. Wolfgang Hogler vom
Kepler Uniklinikum Linz diese Wahrnehmung mit
ein paar Daten: Bei Patienten mit Typ 1 Diabetes
zum Beispiel verschlechtere sich die Blutzucker-
kontrolle nach deren Transfer in die Erwachsen-
enmedizin. In Osterreich existieren kaum gut
strukturierte Uberleitungen in die Erwachsenen-
medizin, obwohl international schon gute Konzep-
te — etwa im angelsachsischen Raum — existieren,
so der Lehrstuhlinhaber fir Kinder- und Jugend-
heilkunde weiter. Wo anderenorts multidisziplina-
re Programme (joint pediatric-adult care multi
disciplinary programs, England) installiert sind und
lokal organisierte Teams den Transitionsprozess
begleiten, fehlt es in Osterreich den Arzten an Zeit
zur Implementierung der Transition (Stichwort
Klinikalltag) und an administrativer Unterstitzung
(also Geld), um zumindest das Fundament fir die
Umsetzung zu schaffen. Ahnliches fihrt auch Dr.
Dorothea Méslinger von der Ambulanz fur ange-
borene Stoffwechselstorungen der MedUni Wien
ins Treffen: Transition scheitert vor allem an der
Unmadglichkeit gemeinsamer Termine.

Verscharft werde diese Situation noch durch die
Tatsache, dass sich gerade in der Erwachsenen-
medizin die Anzahl der potenziell einzubindenden
Disziplinen dramatisch erhdhe. Liege in der Kin-

dermedizin die Versorgung von MPS Patienten
noch in einer Hand, so seien allein fur die Jahres-
untersuchung bereits neun (sic!) Facher zustandig.
Noch dazu schaffen nicht alle Patienten den
Sprung in die Erwachsenenmedizin: rund ein Vier-
tel geht verloren, so Dr. Méslinger.

Doch auch Lichtblicke gibt es. So zum Beispiel bei
den PKU-Patienten, deren Transition weniger
komplex sei und schon gut funktioniere. Das Kapi-
tel Transition in den Fokus junger Arzte zu riicken,
gelingt etwa durch Ausbildungen der Arzte im Ge-
genfach — so zumindest im Bereich der Stoffwech-
selerkrankungen bei Dr. Moslinger. Neben weite-
ren Vorschldgen zur Verbesserung der Situation,
zum Beispiel der Organisation von Transitions-
ambulanzen, wurden einige Forderungen laut.
Nicht nur die Etablierung nationaler Zentren fir
Seltene Erkrankungen, sondern auch ein klares
Bekenntnis zur Versorgung seltener Krankheiten
und zur Transition stehen ganz oben auf der Liste
der Experten. Ebenso die Vernetzung Uber ERNs
und mit Selbsthilfegruppen, allen voran mit deren
Allianz Pro Rare Austria. Ein gemeinsam verfasstes
Positionspapier soll Anstrengungen zur Verbesse-
rung der Transition bundeln und den Boden fir ih-
re EinfGhrung bereiten. (tk)

= 0eGES [26]
= OSDG [27]
= ANETS [28]
= Ausfihrlicherer Bericht Session Transition [29]



http://www.oeges.at/
https://www.schilddruesengesellschaft.at/
http://www.anets.at/de/
https://www.prorare-austria.org/fileadmin/user_upload/news/2019-08-15_Bericht_OeGES-Tagung__Transition_Session__final.pdf

Editorial

Am 8. und 9. November 2019 findet in Salzburg der vom Forum Seltene Krankheiten ausge-
tragene 10. Nationale Kongress fir Seltene Erkrankungen als Joint-Meeting mit der 13.
Jahrestagung der Politischen Kindermedizin sowie dem Jahrestreffen von ProRare Aus-
tria statt. Und ich freu mich drauf.

Beim Jubildums-Kongress ,SE", der zum ersten Mal als Joint Meeting mit der Jahrestagung
der PKM stattfindet, dabei sein zu dirfen, ist fur mich inspirierend und ermutigend. Ein
wichtiger Aspekt ist fir mich das Zusammentreffen mit ahnlich Interessierten, die jeweils in
ihrer persénlichen Nische fur Seltene aktiv sind und mich mit ihrem Beispiel motivieren, ein weiteres Jahr En-
gagement anzuhangen.

Weil es ist nicht immer leicht, fir Seltene aktiv zu sein. Viele dieser nicht selbstverstandlichen Aktivitdten ge-
schehen auch bei Arzten in ihrer Freizeit und nicht immer zeigen diese Aktivitdten auch ermutigenden Erfolg.
Es ist hochst an der Zeit, diese Aktivitdten zu honorieren und in den reguldren Betrieb Uberzufihren, bevor
Burnout und Frustration zu méachtig werden.

Viele der Meeting-Teilnehmer werden sich noch erinnern: der erste Kongress — der Mariazeller Gesundheits-
dialog [30] — wurde vom damaligen Gesundheitsminister eroffnet. Aus einigen der Themen von damals sind
Designierte Zentren von heute erwachsen. Andere Themen stehen auch heute noch immer als offene Punkte
sehr dhnlich wie damals am Programm und wir missen die Fragen nachhaltig beantworten, ob die Forderun-
gen daraus einfach unsinnig sind oder woran ihre Umsetzung bis heute gescheitert ist.

Es mag jetzt naiv klingen. Aber mit jedem Tag steigert sich meine Vorfreude auf die Vortrage, Gber Lehren und
personliche Erfahrungen der Referenten zu Themen, bei denen ich sonst nur interessierter Zaungast sein
kann. Wenn Sie die Zusammenstellung von Ereignissen bei unseren Nachbarn auf den vorigen Seiten Gberflo-
gen haben, haben Sie sicher bemerkt, dass praktisch alle Vortragsthemen punktgenau brandaktuelle The-
men adressieren - und dafir auch noch Uberaus relevante Referenten gewonnen werden konnten.

Ich freu mich wie ein Schneekdnig, dabei sein zu kénnen. Und ich freu mich, wenn ich dazu beitragen kann,
dass sich wieder neue Verbindungen in der Familie der SE-Aktiven etablieren. Ganz einfach, weil es wichtig ist.

Und darum kommen auch Sie nach Salzburg. Ganz einfach, weil es wichtig ist.

Es wirde mich freuen!

Johann Hochreiter
Patient und Patientenvertreter

— Damals: Programm 1.Mariazeller Gesundheitsdialog (2010) [30]

Impressum/ Offenlequng (§§ 24,25 MedienG)

Medieninhaber und Herausgeber : Franz Waldhauser, 1060 Wien, Amerlingstrasse 4 [20; E-Mail: nl@expertisenetze.at

Fir Inhalt und Zusammenstellung verantwortlich: DI Dr. Johann Hochreiter.

Weitere Beitrage sind gekennzeichnet und in Verantwortung der jeweiligen Autoren: Priv.-Doz. Dipl.-Ing. Dr. Thomas Kroneis (tk)
Fir Layout und elektronische Betreuung verantwortlich: DI Dr. Johann Hochreiter.

Kontakt, Informationsaustausch oder Beendigung der Zusendung des Newsletters unter: nl@expertisenetze.at

Erklarung Uber die grundlegende Richtung iS des § 25 Abs 4 MedienG siehe:
http://www.expertisenetze.at/NL/2017-02/Erklaerung_iS_MedienG.pdf

Mit wegwelisenden
Therapien komplexen morbus
Krankheiten begegnen. » GAUCHER

———
i et~ —

IHR PARTNER BEI LYSOSOMALEN SPEICHER-KRANKHEITEN

www.genzyme.at SANOFI )



https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/wp-content/uploads/2001/08/OSK-1-2010-Mariazell-RD_Programm_Gesamt_10_2010.pdf
mailto:nl@expertisenetze.at
mailto:nl@expertisenetze.at
http://www.expertisenetze.at/NL/2017-02/Erklaerung_iS_MedienG.pdf

Detaillierte Adressen der Links:

[ 1] News-letter Expertisenetze 2019 - 2
https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/wp-content/uploads/2019/06/201902_newsletter.pdf

[ 2] News-letter Expertisenetze Supplement 2019 -1
https://www.expertisenetze.at/NL/2019-03/News-letter SelteneErkrankungen 2019 Supplementi.pdf

[ 3] 4th Conference on ERNs
https://ec.europa.eu/health/ern/events/ev_20181121 en

[ 4] Minutes aller BoMS-Treffen
https://ec.europa.eu/health/ern/events de#anchoro

[ 5] Hospital Managers' meeting
https://ec.europa.eu/health/ern/events/ev_2010516 en

[ 6] Aufforderung zur Integration der ERNs
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/integration_healthcaresystems_en.pdf

[ 71 Rare Disease Symposium
https://www.elhks.de/ergebnisse-des-rare-disease-symposiums-2019/

[ 8] Ergebnispapier des Rare Disease Symposiums
https://www.elhks.de/wp-content/uploads/2019/04/Ergebnispapier-zur-Versorgungssituation-von-Menschen-mit-
seltenen-Erkrankungen.pdf

[ 9] Kurz- und Schluf3bericht WB-NAPSE
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service/publikationen/gesundheit/details.htmI?bmg[pubid]=3292

[10] Es hakt bei der Umsetzung ...
https://www.aerztezeitung.de/medizin/krankheiten/seltene-erkrankungen/article/985949/seltene-erkrankungen-hakt-
umsetzung-des-namse-aktionsplans.html

[11] TRANSLATE-NAMSE
https://www.achse-online.de/de/was_tut ACHSE/Projekte/translate_namse.php

[12] ZSE-DUO
https://www.achse-online.de/de/was_tut ACHSE/Projekte/ZSE-DUO.php

[13] Mindestmengen im Krankenhaus
https://www.bertelsmann-stiftung.de/de/publikationen/publikation/did/mindestmengen-im-krankenhaus/

[14] Nationales Konzept Seltene Krankheiten
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/nationales-
konzept-seltene-krankheiten.html

[15] Journal Synapse April 2019
https://synapse-

online.ch/de/resource/jf/journal/file/download/issue/syn/de/syn.2019.02/7c8aa41717f97682f229e2d4728fo85cabseqc82/20
19_02 Synapse.pdf/

[16] SRSK: Uberbrickungsfinanzierung gesichert
https://www.proraris.ch/de/srsk-uberbruckungsfinanzierung-gesichert-445.html

[17] kosek - Nationale Koordinationsstelle SE
https://www.kosekschweiz.ch/ueber-kosek/organisation

[18] kosek - Jahresbericht 2018
https://www.kosekschweiz.ch/application/files/5915/5956/0522/Jahresbericht 2018 kosek Webseite.pdf



https://ec.europa.eu/health/ern/events/ev_20181121_en

[19] Orphanet Osterreich
http://www.orpha.net/national/AT-DE/index/startseite/

[20] Membership Expansion - Timeline
https://ern-cranio.eu/network-partners/membership-expansion/

[21] Stellungnahme zur Therapie der SMA
https://www.paediatrie.at/images/AGLeiter/Neuropaediatrie/stellungnahme-sma_therapie-mit-nusinersen_vo81q.pdf

[22] Pharmig Academy
https://www.pharmig-academy.at/veranstaltungen/aktuelle-veranstaltungen/2019-10-09/6-rare-diseases-dialog-
forschungsregister-fuer-seltene-erkrankungen/

[23] Sarkoidose interdisziplindr
https://www.sarko.at/storage/2019-09/2019-10-30_Sarkoidose_interdisziplinar_Innsbruck.pdf

[24] Kinder- und Jugendgesundheit
http://www.hauptverband.at/cdscontent/?contentid=10007.801395

[25] Symposium Transition
https://www.kinderjugendgesundheit.at/symposium-transition.html

[26] OeGES (Osterreichische Gesellschaft fur Endokrinologie und Stoffwechsel)
http://www.oeges.at/

[27] OSDG (Osterreichische Schilddrisengesellschaft)
https://www.schilddruesengesellschaft.at/

[28] ANETS (Austrian Neuroendocrine Tumour Society)
http://www.anets.at/de/

[29] Ausfihrlicherer Bericht Session Transition
https://www.prorare-austria.org/fileadmin/user_upload/news/2019-08-15_Bericht OeGES-
Tagung__Transition_Session__final.pdf

[30] Damals: Programm 1.Mariazeller Gesundheitsdialog (2010)
https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/wp-content/uploads/2001/08/OSK-1-2010-Mariazell-
RD_Programm_Gesamt_10_2010.pdf




