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1. DACH Kongress f. Seltene Erkrankungen das wissenschaftlich / technisch / organisatorische
Sieben Organisationen aus Osterreich, Deutschland Niveau heute liegt und wie durch internationale
und der Schweiz haben sich zusammengeschlossen, Kooperation individuelle Patienten profitieren kénnen
um den heurigen Kongress fir Seltene Erkrankungen (Programm néchste Seiten). (fw)
zu organisieren (siehe oben). Erwartungsgemal’ ist ] )
ein hochkratiges Programm entstanden, das zeigt, wo Weitere Informationen

= Programm Up-date [1]


https://dach-se.org/programm/
https://dach-se.org/programm/
https://youtu.be/HBUwqFjFbtw?si=VLi8x3fJaRKA8trP

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

Wir freuen uns sehr, Sie und Euch zum 1. DACH-
Kongress fur Seltene Erkrankungen vom 4.-5. April
2025 im Congress Innsbruck willkommen zu heif3en.

Etwa 5 % der Bevolkerung sind von einer Seltenen
Krankheit betroffen, also einer schwerwiegenden,
meist chronischen Gesundheitsstérung mit einer
Haufigkeit der einzelnen Krankheit von unter 1:2000
in der Allgemeinbevélkerung. Seltene Krankheiten
sind eine grof3e Herausforderung fir die betroffe-
nen Personen, weil es oft lange dauert, bis die rich-
tige Diagnose gestellt wird, und bei unklaren Multi-
systemkrankheiten nicht selten auch eine organi-
sche Ursache infrage gestellt wird. Zudem sind sie
auch fur die Gesundheitssysteme eine grof3e Her-
ausforderung, weil fir die Diagnosestellung oft auf-
wandige genetische Untersuchungen oder andere
Spezialanalysen notwendig sind. Die notwendige
Zusammenarbeit und unabdingbare enge nationale
und internationale Vernetzung sind bislang nur fir
einen Teil Seltener Krankheiten etabliert.

In Osterreich wurde zu diesem Zweck bereits 2011
das Forum Seltene Krankheiten gegrindet, welches
als nationale Fachgesellschaft alle Anliegen im Zu-
sammenhang mit Seltenen Krankheiten unter-
stUtzt. Das Forum Seltene Krankheiten ist Veranstal-
ter des jahrlichen &sterreichischen Kongresses fur
Seltene Erkrankungen, welcher 2023 bereits zum 13.
Mal stattfand.

2025 findet nun in Innsbruck erstmals als DACH-SE
eine gemeinsame Fachtagung deutschsprachiger
Lander zu Seltenen Krankheiten statt.

Zielist es, die verschiedenen Aktivitaten zum Thema
in den drei Landern Deutschland, Osterreich und
Schweiz (DACH-Region) zu vernetzen und zu star-
ken. Das Programm umfasst Vortrage sowohl zu
wissenschaftlich-diagnostischen Aspekten wie auch
zu existierenden Netzwerkstrukturen und zukinfti-
gen Entwicklungen. Sie bietet erstmals eine grenz-
Uberschreitende Méglichkeit fir gemeinsame Tref-
fen von allen Fachgruppen im Bereich der Zentren
fur Seltene Erkrankungen.

Veranstalter ist das Forum Seltene Krankheiten in
enger Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesell-
schaft fir Humangenetik (GfH) und gemeinsam mit
den Osterreichischen und Schweizer Gesellschaften
fir Humangenetik bzw. medizinische Genetik (OGH,
SGMG), den Zentren fir Seltene Erkrankungen in
Deutschland, der Nationalen Koordination fir
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seltene Krankheiten der Schweiz (kosek) sowie den
Betroffenenverbanden in Deutschland, Osterreich
und der Schweiz (ACHSE, Pro Rare, ProRaris).

Als Ausdruck der inhaltlichen Nahe zur Medizini-
schen Genetik findet die Tagung Uberlappend mit
der GfH-Jahrestagung in Innsbruck statt. Das Ta-
gungsprogramm beider Veranstaltungen ist am
Freitag, 4. April, fur die Teilnehmer beider Kon-
gresse zugdnglich. Die Mitglieder der beim DACH-
SE-Kongress involvierten Verbdnde und Gesell-
schaften erhalten verginstigte Tagungsgebihren —
ggf. auch fir die im Vorfeld stattfindende Genetik-
tagung.

Wir hoffen, dass wir durch die Ausrichtung dieses
DACH-SE-Kongresses in Innsbruck — quasi im Schutz
des Goldenen Dachls — die Anliegen der Menschen
mit Seltenen Krankheiten starker wahrnehmbar
machen, die Diagnose- sowie Versorgungsstruktu-
ren im Gesundheitswesen verbessern und insge-
samt die Zusammenarbeit aller beteiligten Fach-
gruppen in den drei deutschsprachigen Landern
weiter ausbauen kénnen.

Willkommen in Innsbruck!

Johannes Zschocke Daniela Karall

Registrierung:
= https://dach-se.org/registrierung/



https://dach-se.org/registrierung/

Programm

Freitag, 4. April 2025

13:00-13:30  Verabschiedung GfH-Tagung
SaalTirol  Erdffnung DACH-SE

13:45-14:45  Long-read sequencing and genome analyses
Saal Tirol
Long read genome sequencing in rare disease
Kym Boycott (Ottawa, CA)

Long-read genomes reveal inversions of the human genome
Jan Korbel (Heidelberg, DE)

Ultra-fast deep-learned CNS tumour classification during surgery
Jeroen de Ridder (Utrecht, NL)

: Vernetzungstreffen Patientendachverbande
14:45-15:30  Pause und Industrieausstellung

14:56-15:256  Symposium |
Saal Briissel  mit freundlicher Unterstiitzung von U|Tr(]gc! A

Management der LC-FAODs - ein Update
Daniela Karall, (Innshruck, AT)

15:30-17:15  Themenblock 1: Netzwerke
Saal Briissel  Versorgungslandschaft, Aktionsplanung und Gesetzgebung zu Selte-
nen Erkrankungen: Erfahrungen und Beispiele

Netzwerke fiir Seltene Erkrankungen in Deutschland
Malte Spielmann (Kiel, DE)

Seltene Erkrankungen in der Schweiz
Matthias Baumgartner (Zirich, CH)

Das dsterreichische Genomprojekt
Johannes Zschocke (Innshruck, AT)

Aufbau von Versorgungsstrukturen fiir seltene Erkrankungen: was
kann und soll die Politik leisten?
Lovro Markovic (Wien, AT)

Européische Patientenvertretung aus DACH-Sicht
Dominigue Stiefsohn (Ulm, DE)

Wie hilft uns das JARDIN-Projekt?
Till Voigtlander (Wien, AT)

17:15-17:45  Pause und Industrieausstellung

17:45-19:30  Neue Wege in der Diagnostik Seltener Erkrankungen
Saal Briissel
Umsetzung Undiagnosed Disease Programme
Ursula Unterberger (Wien, AT)

Kiinstliche Intelligenz in der klinischen Diagnostik
Lorenz Grigull (Bonn, DE)

Multi-Omics - reif fir die Praxis?
Holger Prokisch (Miinchen, DE)

Kiinstliche Intelligenz in der molekularen Diagnostik
Julien Gagneur (Minchen, DE)

20:00 Netzwerkabend
Stiftskeller
Innsbruck



Samstag, 5. April 2025

08:30-10:00
Saal Briissel

10:00-10:30

10:30-12:30
Saal Briissel

12:30-13:30

12:40-13:256
Saal Brissel

12:40-13:25
Saal Strassburg

13:30-14:30

Saal Brissel
Saal StraBburg
TBA

TBA

14:30-16:16
Saal Briissel

16:16-16:30
Saal Brissel

16:30-16:30
Saal Brissel

Themenblock 2: Herausforderungen in den
Kommunikationsstrukturen beziiglich Seltener Erkrankungen

Gesundheitskommunikation: Grundlagen, Evidenz und Praxischeck
Nadine Scholten, Lorenz Grigull (Bonn, DE)

Impulsreferate:
Helge Hebestreit (Wiirzburg, DE)
Jelena Maric-Biresev (Bonn, DE)

Podiumsdiskussion

Weitere Teilnehmerinnen und Teilnehmer:

Jasmin Barman-Aksdzen, Vorstandsmitglied ProRaris (Z{rich, CH) und
Jiirgen Otzelberger, Vorstandsmitglied Pro Rare Austria (Wien, AT)

Pause und Industrieausstellung

Themenblock 3: Die richtigen Ausgaben fiir die richtigen Leistungen:
Was wollen und sollen wir als Gesellschaft wie finanzieren?

Impulsreferate und Podiumsdiskussion:
Christine Mundlos stv. Geschéftsfiihrerin ACHSE (Berlin, DE)
Rainer Riedl Obmann Pro Rare Austria [Salzburg, AT)
Evelin Schrick Présidentin Deutsche Gesellschaft fuir
Humangenetik (Dresden, DE)
Daniela Karall Prisidentin Osterreichische Gesellschaft flr
Kinder- und Jugendheilkunde (Innsbruck, AT)
Stefan Kastner Prasident der Arztekammer fiir Tirol {Innsbruck, AT)
Alexander Biach Generaldirektor der Sozialversicherung der
Selbsténdigen (Wien, AT)
Andreas Krauter Leitender Chefarzt, Osterreichische
Gesundheitskasse (Wien, AT)
Michaela Th. Mayrhofer Leiterin , Ethische, juristische und
gesellschaftliche Aspekte”, Humangenom Austria
(Innsbruck, AT)

Mittagessen und Industrieausstellung

Industriesymposium [siehe Seite 10)

mit freundlicher Unterstiitzung von Amicus

Therapeutics
Parallel:

Industriesymposium [siehe Seite 10)
mit freundlicher Unterstiitzung von  C3YOWa KIRIN

Break-0ut Sitzungen

Kleingruppendiskussionen in Aufgabenbereichen und
Interessensgruppen

- Patientenvertretung

- Zentren fir Seltene Erkrankungen / Medizin
- Politik /Versicherungen

- Wissenschaft

Berichte aus den Break-0Out Sitzungen
Verabschiedung

Generalversammlung Forum Seltene Krankheiten



Symposien

Freitag, 4. April 2025

14:-66-16:25  Industriesymposium

Saal Brissel
Management der LC-FAODs - ein Update

Daniela Karall, (Innsbruck, AT)

mit freundlicher Unterstiitzung von U|TrC|gt:‘| Iyr,f;‘

Samstag, 5. April 2025

12:40-13:25  Industriesymposium

SaalBriissal  Seltene Einblicke - Diagnostik, Symptomatik und
Patientenunterstiitzung im Dialog
Vorsitz: Gere Sunder-Plassmann [Wien, AT)
Unterschiedliche Gesichter einer Seltenen Krank heit
- Die Symptome des M. Fabry
Michael Rudnicki [Innsbruck, AT)
Eemeinsal_'p stark - Vom Patientengesprich zur Zusammenarbeit
zwischen Arzten und Patientenorganisationen
Gere Sunder-Plassmann (Wien, AT), Willibald Koglbauer, Obmann Maor-
bus Fabry Selbsthilfe [Pitten, AT)
Falsch-negativ- Wenn die Symptome nicht zur Genetik passen
Martin Farr (Bochum - Bad Oeynhausen, DE)
-mit freundlicher Unterstiitzung von #m :E.H;E‘

12:40-13:25 Parallel: Industriesymposium

Saal Strasshurg - mit freundlicher Unterstiitzung von ‘_BYOWB KIRIN

N /., Millionen Grinde

Wie oft lohnt ein Blick zu unseren Nachbarn. Unter
dem Titel ,4 Millionen Grinde fUr eine bessere Ge-
sundheitspolitik" hat die ACHSE ein exzellentes For-
derungspapier zur Bundestagswahl 2025 und da-
nach erstellt [8, 9].

FUr den Bereich der Seltenen Erkrankungen ist die-
ses Positionspapier nicht nur eine dufRerst kompe-
tente Bestandsaufnahme, sondern bietet in Prob-
lembereichen auch Ursachenanalyse und Lésungs-
vorschlage.

Der Bogen an aufgegriffenen Themen spannt sich
von Versorgungspfaden, Vernetzung, Screening,
Wissensgenerierung und Codierung bis hin zu Finan-
zierung der Versorgung und zu Arzneimitteln.

Kurzum: 4 Millionen Grinde mehr, um zum ge-
meinsamen DACH-SE-Kongress nach Innsbruck zu
kommen und zu lernen.

Gh)
Weitere Informationen

= Webseite #4 Million Grinde der ACHSE [8]
= Positionspapier der ACHSE, 2024 [9]


https://dern-lunge.de/aufbau/
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/4-Millionen-Gruende-fuer-eine-bessere-Gesundheitspolitik.php
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/4-Millionen-Gruende-fuer-eine-bessere-Gesundheitspolitik.php
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/pdf/Forderungen_ACHSE_November_2024.pdf
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ACHSE/pdf/Forderungen_ACHSE_November_2024.pdf

Europaische Joint Action ,, JARDIN"
zur Integration Europaischer Referenz-
netzwerke (ERN) in die nationalen Ge-

sundheitssysteme

Anfang 2024 startete die europdische Joint Action
on integration of ERNs into national healthcare sys-
tems, kurz ,JARDIN". Joint actions sind ein Forder-
instrument der EU fur Projekte, fir die ein hohes 6f-
fentliches Interesse besteht, und bei denen einen
Teil der Finanzierung die EU Ubernimmt, einen Teil
die Mitgliedsstaaten. Insgesamt ist JARDIN mit
knapp 19 Millionen Euro dotiert (mit einer Laufzeit
37 Monaten) und wird an der Medizinischen Univer-
sitdat Wien von Professor Till Voigtlander koordi-
niert. Weitere Teilnehmer sind 58 Partnerinstitutio-
nen aus allen EU-Mitgliedsstaaten und Norwegen.
Ziel ist die Schaffung eines umfassenden, gut in
den nationalen Gesundheitssystemen verankerten
ERN-Systems.

Inhaltlich umfasst das Projekt neben den vier fir
derartige Projekte verpflichtenden Arbeitspaketen
Koordination, Dissemination, Evaluation und
Sustainability/Nachhaltigkeit folgende Arbeitspa-
kete:

- Nationale Governance und Modelle zur Qualitats-

sicherung:
Es werden Modelle zur besseren Verankerung ins-

besondere von an ERN teilnehmenden Gesund-
heitsdienstleistern im Gesundheitssystem durch
die nationalen Behorden entwickelt.

- Nationale Patientenpfade und Modelle zur Uber-

weisung an ERN:
Entwicklung von Empfehlungen zur Organisation

von Patientenpfaden fir seltene Erkrankungen ein-
schlieRlich der Uberweisung von Patientinnen und
Patienten an ERN.

- Nationale Referenznetzwerke (NRN) und Undiag-

nosed disease programs (UDP) oder &quivalente

Strukturen in Verbindung mit ERN:

NRN sollen die ERN auf nationaler Ebene ,spie-
geln®, flachendeckend als Eintrittspforten in und
Kommunikationspartner fir das jeweilige ERN die-
nen und Informationen aus den ERN national ver-
breiten. FUr Patientinnen und Patienten, die lang-
fristig undiagnostiziert bleiben und keinem
NRN/ERN direkt zugeordnet werden konnen sollen
UDPs und spezielle Diagnosepfade entwickelt wer-
den.

- Datenmanagement:

Es werden unter Anderem Empfehlungen fir die In-
teroperabilitdt von Datenstrukturen auf Ebene der
ERN und der Mitgliedsstaaten entwickelt.

Dr. Ursula Unterberger o unterberger
Med.Univ.Wien

- Optionen der nationalen Unterstitzung fir an
ERN teilnehmende Gesundheitsdienstleister:
Entwicklung von Empfehlungen fir die nationale
Unterstitzung von an ERN teilnehmenden Ge-
sundheitsdienstleistern bzw. einzelnen ERN-
Zentren, und fir Modelle des Reimbursements fir
virtuelle Fallkonsultationen.

Grundséatzlich werden in JARDIN Empfehlungen
entwickelt (da die EU in die nationalen Gesund-
heitssysteme nicht eingreifen darf), die dann nach
Moglichkeit von den Mitgliedsstaaten umgesetzt
werden sollen. Vor allem im dritten Projektjahr
werden in einigen Landern Pilotimplementierun-
gen stattfinden. (vu)

Weitere Informationen
= JARDIN [2]

Wozu ,JARDIN"?

Seit 2017 besteht auf europdischer Ebene die Struk-
tur der European Reference Networks fir Seltene
und komplexe Erkrankungen (ERN). In 24 virtuel-
len und krankheitsgruppenbezogenen Netzwerken
engagieren sich grenzibergreifend medizinische
Spezialisten und Vertreter von Patientenorganisa-
tionen zur Versorgungsverbesserung im Bereich
der Seltenen Erkrankungen.

Wahrend in den 8 Jahren des Bestehens der ERNs
respektable Kooperationen und Fortschritte inner-
halb der einzelnen ERN erreicht werden konnten


https://jardin-ern.eu/
https://jardin-ern.eu/

(z.B. gemeinsame Register oder das Etablieren von
clinical trial networks), sind die Anbindungen der
ERN-Kliniken in die nationalen Gesundheitssys-
teme nicht nur in Osterreich meist verbesserungs-
fahig.

Ein wichtiger Schritt zur Integration der ERNs ist
die Erstellung von Versorgungspfaden, welche die
Patientenversorgung im jeweiligen nationalen Um-
feld samt Zugang zu den ERNs beschreiben. Grol3e
Hindernisse dabei sind viele Zustandigkeiten, un-
terschiedliche Zahler, Intransparenz und vieles
mehr. Und auch wenn es weh tut, missen auch Un-
wissenheit und Desinteresse hier erwahnt werden.

Um diesen Prozess der nationalen Integration an-
zustoflen und zu unterstitzen, dafir wurde
JARDIN etabliert. Die Hoffnung dabei ist, dass die
im Projekt entwickelten Empfehlungen als Mode-
rator alle Interessensvertreter zu einer konstrukti-
ven und effizienten Arbeit zusammenbringen.

Die Wichtigkeit von Versorgungspfaden bei haufi-
gen Erkrankungen ist auch in Osterreich schon
lange bekannt [3]. Bei Seltenen Erkrankungenist al-
les schwieriger. Allerdings ist der erhoffte Gewinn
an Versorgungsqualitdt und Effizienz ebenfalls
hoch.

EU-weite Empfehlungen machen in vielen Berei-
chen Sinn — selbst bei trivial anmutenden Details
wie der Definition von Begrifflichkeiten, die man
braucht, um international von der gleichen Sache
zu reden.

Im Care Pathways Toolkit [4] auf der JARDIN-Seite
wird z.B. der Unterschied zwischen patient journey
und care pathway herausgearbeitet und darauf hin-
gewiesen, dass fur die Erarbeitung von plausiblen
Versorgungspfaden unbedingt auch Patientenbe-
teiligung notwendig ist.

Es ist schon viele Jahre her, dass wir im ERN Lung
(das ist das ERN, in dem ich als Patientenvertreter
bin, deshalb dieses Beispiel) Patientenpfade im da-
mals Ublichen Format erstellt hatten [5]. Damals
war der vordringliche Grund, die Beteiligung an der
jeweiligen Leitlinienentwicklung zu unterstitzen.
Und auch jetzt leisten diese frihen Werke noch
gute Dienste bei der Diskussion von Patientenver-
sorgung.

ERN Lung ist Ubrigens eines der grofReren ERNSs.
Der Vielfalt der Erkrankungsfamilien geschuldet
gibt es mittlerweile 10 spezialisierte Kernnetz-
werke innerhalb von ERN Lung [6]. Im Erwachse-
nenbereich hat Osterreich eine Anbindung an die
Kernnetzwerke CF (Cystische Fibrose) und PH (Pul-
monary Hypertension). Fur andere Erkrankungsbe-
reiche gibt es eigentlich praktisch keinen Zugang

zum ERN Lung — ein Problem, das Versorgung-
pfade irgendwie adressieren mussten.

Deutschland hat vor rund zwei Jahren einen ersten
Integrationsschritt im Bereich Lunge gemacht, in-
dem es parallel zur ERN Lung — Struktur ein natio-
nales Netzwerk mit Reprasentation der meisten
Kernnetzwerke als primdren nationalen Koordina-
tionspunkt etabliert hat [7].

Und bei uns in Osterreich?

Ich habe keine Ahnung und hoffe, dass einfach viel
unbemerkt an mir vorbei geht und ich nur deshalb
wenig Vorwartsentwicklung bemerke.

Ich hoffe aber instdndig, dass die Empfehlungen
aus JARDIN als Leitlinien akzeptiert werden und en-
gagierte und kooperative Unterstitzer aus allen
Systembereichen finden — weil wir sie notwendig
haben. (jh)

Weitere Informationen

= Versorgungspfade, SV, 2014 [3]

= Care Pathway Toolkit [4]

—=> Patient Journeys [5]

=> ERN Lung Kernnetzwerke [6]

=> DeRN-Lunge (Deutsches Referenz-Netzwerk Lunge) [7]

Entwicklung auf Bundesebene
Kommentar von Dr. Dietscher, BMSGPK

Osterreich hat in den letzten anderthalb Jahren bei
der Anzahl designierter Expertisezentren mit tat-
kraftiger Unterstitzung der NKSE an der GOG
massiv aufgeholt (wir haben derzeit 23 und dem-
nachst voraussichtlich 30 anerkannte Zentren), und
ab 2026 ist die Codierung mit Orphacodes an den
designierten Zentren verpflichtend. Wir sind auch
mit der EU-Ebene im Austausch, um Wege zu fin-
den, wie die Osterreichische Expertise besser an die
ERNs angebunden werden kann — z.B. Uber einen
neuen Call fir Vollmitglieder oder auch die Mdg-
lichkeit fir assoziierte Zentren, ihren Status zu ei-
nem Vollmitglied zu andern.

Das Gesundheitsministerium hat sich ja immer da-
fir ausgesprochen, dass bildlich gesprochen das
Haus von den Grundfesten aufgebaut werden muss
— bei der Versorgung Seltener Erkrankungen be-
deutet dies u.a., die Zentrums-Landschaft entspre-
chend aufzubauen und die Codierung einzufihren,
um Uberhaupt erst sichtbar zu machen, was in den
Spitalern alles im Bereich SE geleistet wird. All das
sind wichtige Voraussetzungen fir weitere


https://www.sozialversicherung.at/cdscontent/?contentid=10007.844103
https://jardin-ern.eu/wp-content/uploads/2025/01/JARDIN-Care-Pathways-Toolkit-HCPs-and-Patients.pdf
https://ern-lung.eu/our-expertise/education/for-patients/patient-journeys/
https://ern-lung.eu/about-ern-lung/governance/
https://dern-lunge.de/aufbau/
https://www.sozialversicherung.at/cdscontent/?contentid=10007.844103
https://www.sozialversicherung.at/cdscontent/?contentid=10007.844103
https://jardin-ern.eu/wp-content/uploads/2025/01/JARDIN-Care-Pathways-Toolkit-HCPs-and-Patients.pdf
https://jardin-ern.eu/wp-content/uploads/2025/01/JARDIN-Care-Pathways-Toolkit-HCPs-and-Patients.pdf
https://ern-lung.eu/our-expertise/education/for-patients/patient-journeys/
https://ern-lung.eu/our-expertise/education/for-patients/patient-journeys/
https://ern-lung.eu/about-ern-lung/governance/
https://ern-lung.eu/about-ern-lung/governance/
https://dern-lunge.de/aufbau/
https://dern-lunge.de/aufbau/

Schritte, die bereits in unserem nach wie vor gilti-
gen NAP.se angelegt sind und nun teils auch von
JARDIN gefordert werden, wie z.B. ein UDP.

Insofern beobachten wir die Entwicklungen in
JARDIN mit groRem Interesse und werden diese
auch gemeinsam mit den Partnern im Gesundheits-
system beraten.

Christina Dietscher

Leiterin der Abteilung VI/A/1 -Bundesministerium
fur Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumen-
tenschutz

» b > b p » Save the Date « < 4 4 «

26.4.2025

= Pro Rare Austria Vernetzungstreffen
Seminarzentrum Catamaran,
Johann-Béhm-Platz 1, 2020 Wien [11]

14.5.2025

= 17. Rare Diseases Dialog: Gentherapie
Dachsaal Urania Wien,

Uraniastrasse 1 [12]

» » p b b P Save the Date < 4 4 €4 «

PKM Newsletter #63

Besonders informativ ist der rezente Newsletter
der Politischen Kindermedizin (PKM). Er bringt
viele Details Uber die Aktion , #besser behan-
delt.at" und ihren Eingang in das Regierungspro-
gramm.

Der NL wird demnachst auf der HP der PKM zur
Verfigung stehen.

= https://[www.polkm.org/newsletter [13]


https://www.prorare-austria.org/news/veranstaltungen/event/pro-rare-austria-vernetzungstreffen-2025
https://www.prorare-austria.org/news/veranstaltungen/event/pro-rare-austria-vernetzungstreffen-2025
https://www.pharmig-academy.at/aktuelle-veranstaltungen/2025-05-14/17-rare-diseases-dialog-gentherapie
https://www.pharmig-academy.at/aktuelle-veranstaltungen/2025-05-14/17-rare-diseases-dialog-gentherapie
https://www.expertisenetze.at/Themen_NL/NewsletterCatalog_EN.htm
https://www.polkm.org/newsletter
https://www.polkm.org/newsletter

Editorial

So unzufrieden man mit manchen gegenwartigen
Entwicklungen in der Welt und in der Medizin sein
mag, die Entwicklung des Forums Seltene Krank-
heiten [14] als Drehscheibe der Zentren, die fachli-
ches Wissen und praktisches Kénnen fir die Thera-
pie Seltener Erkrankungen vorhalten, ist sicher eine
erfreuliche Erfolgsgeschichte.

Das Programm ihrer heurigen Jahrestagung, das mit ahnlichen Organisationen aus dem
deutschsprachigen Ausland erstellt wurde, spiegelt diese erfreuliche Entwicklung der letzten
gefUhlten 15 Jahre wider. Es ist eine besondere Freude dieses Programm in unserem NL dar-
stellen zu durfen.

Zwei Urgesteine der osterreichischen Lobby fur Seltene Erkrankungen [15] haben die Ko-
ordination einer Initiative der EU Gbernommen, um die Nationalen Gesundheitseinrichtun-
gen mit den ERNs abzustimmen. Dazu wird auch eine europadische Teilfinanzierung zur Ver-
fugung gestellt. Man kann nur hoffen, dass einige Osterreichische Expertise Zentren diese
Gelegenheit wahrnehmen, um eine Abstimmung in ihrem Fachbereich voranzutreiben und
die EU-Fordertopfe anbohren.

Es ist schwer Positives zu berichten, wenn die Welt nach Waffen und Krieg ruft. Im Rickblick
- nach fast 25 Jahren Beschaftigung mit Fragen der Spezialisierung und Schwerpunktsetzung
in der Medizin [16] - kann man doch eine langsame und kontinuierliche Entwicklung zu die-
sem Ziel erkennen.

Nach einer Analyse eines hohen osterreichischen Militars im ORF zu den militarischen Opti-
onen in Ukraine und Europa, hat er inhaltlich gemeint, man kénne nur hoffen, dass die Ver-
nunft siegen wirde.

Wir konnen uns dieser Hoffnung nur vorbehaltlos anschlief3en.

Franz Waldhauser Hans Deutsch Johann Hochreiter

Weitere Informationen

= Forum Seltene Krankheiten [14]

= Koordination von Jardin [15]

= “weggelegt” Kinder ohne Medizin [16]
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Detaillierte Adressen der Links:

[1] Programm Up-date:
https://dach-se.org/programm/

[2] JARDIN
https://jardin-ern.eu/

[3] Versorgungspfade, SV, 2014
https://www.sozialversicherung.at/cdscontent/?contentid=10007.844103

[4] Care Pathway Toolkit
https://jardin-ern.eu/wp-content/uploads/2025/01/JARDIN-Care-Pathways-Toolkit-HCPs-and-Patients.pdf

[5] Patient Journeys
https://ern-lung.eu/our-expertise/education/for-patients/patient-journeys/

[6] ERN-Lung Kernnetzwerke
https://ern-lung.eu/about-ern-lung/governance/

[7]1 DeRN-Lunge (Deutsches Referenz-Netzwerk Lunge)
https://dern-lunge.de/aufbau/

[8] 4 Millionen Grinde fir eine bessere Gesundheitspolitik, ACHSE
https://www.achse-online.de/de/was_tut_ ACHSE/4-Millionen-Gruende-fuer-eine-bessere-Gesundheitspolitik.php

[9] Positionspapier ACHSE, 2024-12
https://www.achse-online.de/de/was_tut ACHSE/pdf/Forderungen_ ACHSE_November 2024.pdf

[10] Inhalte unserer Newsletter seit 2017
https://www.expertisenetze.at/Themen_NL/NewsletterCatalog EN.htm

[11] Pro Rare Austria Vernetzungstreffen 2025
https://www.prorare-austria.org/news/veranstaltungen/event/pro-rare-austria-vernetzungstreffen-2025

[12] 17. Rare Diseases Dialog: Gentherapie
https://www.pharmig-academy.at/aktuelle-veranstaltungen/2025-05-14/17-rare-diseases-dialog-gentherapie

[13] POLKM Newsletter
https://www.polkm.org/newsletter

[14] Forum Seltene Krankheiten
https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/

[15] Koordination von Jardin
https://jardin-ern.eu/work-package/coordination/

[16] “weggelegt” Kinder ohne Medizin
https://www.czernin-verlag.com/buch/weggelegt
https://www.amazon.de/Weggelegt-Kinder-Medizin-Olaf-J%C3%BCrgenssen/dp/3707601684
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