
Empowerment und Mitgestaltung
ePAGs



• Michael Pölzl
• Rheumalis: Kompetenz, Rat und Hilfe für an Rheuma erkrankte 

Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene und Angehörige
• Patientenvertreter: ERN RITA, ENCA, EULAR (European Alliance of 

Associations for Rheumatology), PReS(Pediatric Rheumatology
European Society)

• Beruflich: Pilot / Software Developer / MINT Lehrer / Vater

Vorstellung

• Keine  Inte ressenkonflikte

Offenlegungserklärung 



• Zusammenschlüsse von medizinischen Experten und 
Patientenvertretern für definierte Gruppen von 
seltenen Erkrankungen auf europäischer Ebene

• Europäische Kommission 2017
• ca 8.000 seltenen Erkrankungen in 24 Gruppen

Was sind Europäische 
Referenznetzwerke (ERNs)?

Endo-ERN, ERKNet, ERN BOND, ERN CRANIO, ERN EpiCARE, ERN 
EURACAN, ERN eUROGEN, ERN EURO-NMD, ERN GENTURIS, ERN 
GUARD-Heart, ERN PaedCan, ERN RARE-LIVER, ERN ReCONNET, ERN 
RITA, ERN TRANSPLANT-CHILD, ERN-EuroBloodNet, ERN-EYE, ERN-
ITHACA, ERN-LUNG, ERN-RND, ERN-Skin, ERNICA, MetabERN, VASCERN



• Zugang zu Diagnose, Behandlung und Fachwissen von 
seltenen Erkrankungen zu verbessern.

• Das Bewusstsein für seltene Krankheiten zu schärfen.
• Entwicklung von Leitlinien für die klinische Praxis
• Wissen europaweit austauschen – das Wissen reist, nicht 

der Patient.
• Virtuelle Beratung (Clinical Patients Management System)
• Anlegen von Registern

ERN Aufgaben



ePAGs

• ePAGs sind Patientenvertretungsgruppen, die jeweils einem ERN 
zugeordnet sind.

• Patientenbedürfnisse in die Arbeit der ERNs integrieren.
• Den Dialog zwischen Patientengemeinschaft und Fachleuten 

ermöglichen.

Ziele:



Wie können Patientenvertreter*innen 
in ERNs mitwirken?

• Brückenfunktion: Kommunikation zwischen ERN und 
nationaler Patientenlandschaft.

• Mitarbeit in Arbeitsgruppen (z. B. Forschung, Kommunikation, 
Leitlinien)

• Mitgestaltung von Patienteninformationen, Schulungen, 
Studien

• Rückmeldung zu Versorgungserfahrungen
• Ethik, Transparenz, Patientenrechte



European Reference Network for Rare Immunological Disorders

Meine Erfahrungen als ePAG Member
ERN-RITA



ERN-RITA ePAG: RIPAG

• Erfahrung mit einer seltenen Erkrankung und Fähigkeit, die Interessen 
anderer Betroffener innerhalb des ERN- Wirkungsbereiches zu 
vertreten.

• Offizielle Unterstützung durch eine nationale Patientenorganisation
• Motivation, Kommunikationsfähigkeit, Teamgeist.
• Vertraulichkeit und professionelles Verhalten
• Englischkenntnisse und digitale Kompetenzen
• Freiwilliges Engagement / Verfügbare Zeit

Anforderungen Patientenvertreter:



Zeitlicher Aufwand - Beispiel



• Online Meetings, Informationsaustausch
• Mitarbeit in Arbeitsgruppen
• Teilnahme am General Assembly
• Erstellen von Patient Journeys
• Mitwirken beim erstellen von Clinical 

Guidelines und Care Pathways
• Mitwirken bei Webinaren, etc.

Konkrete Mitwirkung



Education, Clinical Guidelines, 
Communication, IT e-Health, Molecular
Testing, Patient Organisations, 
Pharmacovigilance / Biological Therapies, 
Registries/Biobanks, Research, Stem Cell & 
Gene Therapy, Transition of Care.

ERN RITA working groups: 



Patient Journeys
(Patienten Reise/Wege)



Forschung
(Co-Authorship)



Forschung Beispiel Rheumatologie:
PARADISE Project / Mitwirkung als PRP



Persönliche Eindrücke:

• Man muss kein Experte sein (kann aber einer werden).

• Man wächst mit den Aufgaben, Möglichkeiten der Weiterbildung.

• Kein „Tokenism“, Patientenmeinungen werden ernstgenommen.

• Erstaunlich wie oft eine Patientenmeinungen neue Perspektiven 

aufzeigen.

• Freundliches, informelles aber sehr professionelles Arbeitsklima. 

Gespräche auf Augenhöhe.



• Netzwerken, neue Kontakte knüpfen
• Wissen erweitern
• Persönliche Weiterentwicklung
• Erfüllung und Sinnhaftigkeit

Bonus Vorteile:

Für Fragen stehe ich 
gerne zur Verfügung!



Vielen Dank!
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