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1. DACH Kongress f. Seltene Erkrankungen 
Sieben Organisationen aus Österreich, Deutschland 
und der Schweiz haben sich zusammengeschlossen, 
um den heurigen Kongress für Seltene Erkrankungen 
zu organisieren (siehe oben). Erwartungsgemäß ist 
ein hochkrätiges Programm entstanden, das zeigt, wo 

das wissenschaftlich / technisch / organisatorische 
Niveau heute liegt  und wie durch internationale 
Kooperation individuelle Patienten profitieren können 
(Programm nächste Seiten).  (fw) 
 
Weitere Informationen  
 Programm Up-date [1] 
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Der richtige Code [1] 
 

https://dach-se.org/programm/
https://dach-se.org/programm/
https://youtu.be/HBUwqFjFbtw?si=VLi8x3fJaRKA8trP
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Liebe Kolleginnen und Kollegen, 
 
Wir freuen uns sehr, Sie und Euch zum 1. DACH-
Kongress für Seltene Erkrankungen vom 4.-5. April 
2025 im Congress Innsbruck willkommen zu heißen. 
 
Etwa 5 % der Bevölkerung sind von einer Seltenen 
Krankheit betroffen, also einer schwerwiegenden, 
meist chronischen Gesundheitsstörung mit einer 
Häufigkeit der einzelnen Krankheit von unter 1:2000 
in der Allgemeinbevölkerung. Seltene Krankheiten 
sind eine große Herausforderung für 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 für die Gesundheitssysteme eine große Her-
ausforderung, weil für die Diagnosestellung oft auf-
wändige genetische Untersuchungen oder andere 
Spezialanalysen notwendig sind. Die notwendige 
Zusammenarbeit und unabdingbare enge nationale 
und internationale Vernetzung sind bislang nur für 
einen Teil Seltener Krankheiten etabliert. 
 
In Österreich wurde zu diesem Zweck bereits 2011 
das Forum Seltene Krankheiten gegründet, welches 
als nationale Fachgesellschaft alle Anliegen im Zu-
sammenhang mit Seltenen Krankheiten unter-
stützt. Das Forum Seltene Krankheiten ist Veranstal-
ter des jährlichen österreichischen Kongresses für 
Seltene Erkrankungen, welcher 2023 bereits zum 13. 
Mal stattfand. 
 
2025 findet nun in Innsbruck erstmals als DACH-SE 
eine gemeinsame Fachtagung deutschsprachiger 
Länder zu Seltenen Krankheiten statt. 
 
Ziel ist es, die verschiedenen Aktivitäten zum Thema 
in den drei Ländern Deutschland, Österreich und 
Schweiz (DACH-Region) zu vernetzen und zu stär-
ken. Das Programm umfasst Vorträge sowohl zu 
wissenschaftlich-diagnostischen Aspekten wie auch 
zu existierenden Netzwerkstrukturen und zukünfti-
gen Entwicklungen. Sie bietet erstmals eine grenz-
überschreitende Möglichkeit für gemeinsame Tref-
fen von allen Fachgruppen im Bereich der Zentren 
für Seltene Erkrankungen. 
 
Veranstalter ist das Forum Seltene Krankheiten in 
enger Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesell-
schaft für Humangenetik (GfH) und gemeinsam mit 
den österreichischen und Schweizer Gesellschaften 
für Humangenetik bzw. medizinische Genetik (ÖGH, 
SGMG), den Zentren für Seltene Erkrankungen in 
Deutschland, der Nationalen Koordination für 
 
 
 

 

 
 seltene Krankheiten der Schweiz (kosek) sowie den 
Betroffenenverbänden in Deutschland, Österreich 
und der Schweiz (ACHSE, Pro Rare, ProRaris). 
 
Als Ausdruck der inhaltlichen Nähe zur Medizini-
schen Genetik findet die Tagung überlappend mit 
der GfH-Jahrestagung in Innsbruck statt. Das Ta-
gungsprogramm beider Veranstaltungen ist am 
Freitag, 4. April, für die Teilnehmer beider Kon-
gresse zugänglich. Die Mitglieder der beim DACH-
SE-Kongress involvierten Verbände und Gesell-
schaften erhalten vergünstigte Tagungsgebühren – 
ggf. auch für 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 stärker wahrnehmbar 
machen, die Diagnose- sowie Versorgungsstruktu-
ren im Gesundheitswesen verbessern und insge-
samt die Zusammenarbeit aller beteiligten Fach-
gruppen in den drei deutschsprachigen Ländern 
weiter ausbauen können. 
 
Willkommen in Innsbruck! 
 
 

Johannes Zschocke   Daniela Karall 
 
 

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

 

 
Johannes Zschocke ©studio 12 

Med.Univ.Innsbruck 

 

 
Daniela Karall © Hofer 

Med.Univ.Innsbruck 

https://dach-se.org/registrierung/
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  #4 Millionen Gründe 

Wie oft lohnt ein Blick zu unseren Nachbarn. Unter 
dem Titel „4 Millionen Gründe für eine bessere Ge-
sundheitspolitik“ hat die ACHSE ein exzellentes For-
derungspapier zur Bundestagswahl 2025 und da-
nach erstellt [8, 9]. 
Für den Bereich der Seltenen Erkrankungen ist die-
ses Positionspapier nicht nur eine äußerst kompe-
tente Bestandsaufnahme, sondern bietet in Prob-
lembereichen auch Ursachenanalyse und Lösungs-
vorschläge. 
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 Gründe mehr, um zum ge-
meinsamen DACH-SE-Kongress nach Innsbruck zu 
kommen und zu lernen.                 
     
     (jh) 
 
Weitere Informationen  
 Webseite #4 Million Gründe 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
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Europäische Joint Action „JARDIN“  
zur Integration Europäischer Referenz-
netzwerke (ERN) in die nationalen Ge-
sundheitssysteme 
Anfang 2024 startete die europäische Joint Action 
on integration of ERNs into national healthcare sys-
tems, kurz „JARDIN“. Joint actions sind ein Förder-
instrument der EU für Projekte, für die ein hohes öf-
fentliches Interesse besteht, und bei denen einen 
Teil der Finanzierung die EU übernimmt, einen Teil 
die Mitgliedsstaaten. Insgesamt ist JARDIN mit 
knapp 19 Millionen Euro dotiert (mit einer Laufzeit 
37 Monaten) und wird an der Medizinischen Univer-
sität Wien von Professor Till Voigtländer 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 für 
derartige Projekte verpflichtenden Arbeitspaketen 
Koordination, Dissemination, Evaluation und 
Sustainability/Nachhaltigkeit folgende Arbeitspa-
kete:  
 

- Nationale Governance und Modelle zur Qualitäts-
sicherung: 
Es werden Modelle zur besseren Verankerung ins-
besondere von an ERN teilnehmenden Gesund-
heitsdienstleistern im Gesundheitssystem durch 
die nationalen Behörden entwickelt. 
 

- Nationale Patientenpfade und Modelle zur Über-
weisung an ERN: 
Entwicklung von Empfehlungen zur Organisation 
von Patientenpfaden für seltene Erkrankungen ein-
schließlich der Überweisung von Patientinnen und 
Patienten an ERN. 
 

- Nationale Referenznetzwerke (NRN) und Undiag-
nosed disease programs (UDP) oder äquivalente 
Strukturen in Verbindung mit ERN: 
NRN sollen die ERN auf nationaler Ebene „spie-
geln“, flächendeckend als Eintrittspforten in und 
Kommunikationspartner für das jeweilige ERN die-
nen und Informationen aus den ERN national ver-
breiten. Für Patientinnen und Patienten, die lang-
fristig undiagnostiziert bleiben und keinem 
NRN/ERN direkt zugeordnet werden können sollen 
UDPs und spezielle Diagnosepfade entwickelt wer-
den. 
 

- Datenmanagement: 
Es werden unter Anderem Empfehlungen für die In-
teroperabilität von Datenstrukturen auf Ebene der 
ERN und der Mitgliedsstaaten entwickelt. 
 
 

 
 
- Optionen der nationalen Unterstützung für an 
ERN teilnehmende Gesundheitsdienstleister: 
Entwicklung von Empfehlungen für die nationale 
Unterstützung von an ERN teilnehmenden Ge-
sundheitsdienstleistern bzw. einzelnen ERN-
Zentren, und für Modelle des Reimbursements für 
virtuelle Fallkonsultationen. 
 
Grundsätzlich werden in JARDIN Empfehlungen 
entwickelt (da die EU in die nationalen Gesund-
heitssysteme nicht eingreifen darf), die dann nach 
Möglichkeit von den Mitgliedsstaaten umgesetzt 
werden sollen. Vor allem im dritten Projektjahr 
werden in einigen Ländern Pilotimplementierun-
gen stattfinden.    (uu) 
 
 

Weitere Informationen  
 JARDIN [2] 
 

 
 
 

Wozu „JARDIN“? 
Seit 2017 besteht auf europäischer Ebene die Struk-
tur der European Reference Networks für Seltene 
und komplexe Erkrankungen (ERN). In 24 virtuel-
len und krankheitsgruppenbezogenen Netzwerken 
engagieren sich grenzübergreifend medizinische 
Spezialisten und Vertreter von Patientenorganisa-
tionen zur Versorgungsverbesserung im Bereich 
der Seltenen Erkrankungen. 
 
Während in den 8 Jahren des Bestehens der ERNs 
respektable Kooperationen und Fortschritte inner-
halb der einzelnen ERN erreicht werden konnten 

 

 
 

Dr. Ursula Unterberger © Unterberger 
Med.Univ.Wien 

https://jardin-ern.eu/
https://jardin-ern.eu/
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(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 Österreich meist verbesserungs-
fähig.  
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. Große 
Hindernisse dabei sind viele Zuständigkeiten, un-
terschiedliche Zahler, Intransparenz und vieles 
mehr. Und auch wenn es weh tut, müssen auch Un-
wissenheit und Desinteresse hier erwähnt werden. 
 
Um diesen Prozess der nationalen Integration an-
zustoßen und zu unterstützen, dafür 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 häufi-
gen Erkrankungen ist auch in Österreich schon 
lange bekannt [3]. Bei Seltenen Erkrankungen ist al-
les schwieriger. Allerdings ist der erhoffte Gewinn 
an Versorgungsqualität 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 für 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 üblichen Format erstellt hatten [5]. Damals 
war der vordringliche Grund, die Beteiligung an der 
jeweiligen Leitlinienentwicklung zu unterstützen. 
Und auch jetzt leisten diese frühen Werke noch 
gute Dienste bei der Diskussion von Patientenver-
sorgung. 
ERN Lung ist übrigens eines der größeren ERNs. 
Der Vielfalt der Erkrankungsfamilien geschuldet 
gibt es mittlerweile 10 spezialisierte Kernnetz-
werke innerhalb von ERN Lung [6]. Im Erwachse-
nenbereich hat Österreich eine Anbindung an die 
Kernnetzwerke CF (Cystische Fibrose) und PH (Pul-
monary Hypertension). Für andere Erkrankungsbe-
reiche gibt es eigentlich praktisch keinen Zugang 

zum ERN Lung – ein Problem, das Versorgung-
pfade irgendwie adressieren müssten. 
 
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 Repräsentation der meisten 
Kernnetzwerke als primären nationalen Koordina-
tionspunkt etabliert hat [7]. 
 
Und bei uns in Österreich? 
Ich habe keine Ahnung und hoffe, dass einfach viel 
unbemerkt an mir vorbei geht und ich nur deshalb 
wenig Vorwärtsentwicklung bemerke. 
Ich hoffe aber inständig, dass die Empfehlungen 
aus JARDIN als Leitlinien akzeptiert werden und en-
gagierte und kooperative Unterstützer 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 

 
Österreich hat in den letzten anderthalb Jahren bei 
der Anzahl designierter Expertisezentren mit tat-
kräftiger Unterstützung der NKSE an der GÖG 
massiv aufgeholt (wir haben derzeit 23 und dem-
nächst 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 österreichische Expertise besser an die 
ERNs angebunden werden kann – z.B. über einen 
neuen Call für Vollmitglieder oder auch die Mög-
lichkeit für assoziierte Zentren, ihren Status zu ei-
nem Vollmitglied zu ändern. 
 
Das Gesundheitsministerium hat sich ja immer da-
für 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 einzuführen, 
um überhaupt erst sichtbar zu machen, was in den 
Spitälern alles im Bereich SE geleistet wird. All das 
sind wichtige Voraussetzungen für 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/
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►►►►►►Save the Date◄◄◄◄◄ 

 
26.4.2025 
  Pro Rare Austria Vernetzungstreffen 
Seminarzentrum Catamaran,  
Johann-Böhm-Platz 1, 1020 Wien [11] 
 
14.5.2025 
  17. Rare Diseases Dialog: Gentherapie 

Dachsaal Urania Wien,  
Uraniastrasse 1 [12] 

 

►►►►►►Save the Date◄◄◄◄◄ 

Schritte, die bereits in unserem nach wie vor gülti-
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 großem Interesse und werden diese 
auch gemeinsam mit den Partnern im Gesundheits-
system beraten. 
 
Christina Dietscher 
Leiterin der Abteilung VI/A/1 -Bundesministerium 
für Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumen-
tenschutz 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

In eigener Sache 
 
Liebe Interessenten am Newsletter - Schwerpunkte 
und Netzwerke für SE! 
 
2017 haben wir die Herausgabe des obigen NL für 2 
Jahre übernommen. Danach haben wir mehrmals 
verlängert. Ziel war es den laufenden Prozess der 
Spezialisierung für SE in der Pädiatrie/Medizin 
durch sachgerechte Informationen zu fördern und 
den Standpunkt der Spezialisten einzubringen [10]. 
Erfreulicherweise haben wir die Unterstützung vie-
ler Kolleginnen und Kollegen und - auf Seite der Ge-
sundheitsadministration - oft verständnisvolle und 
kooperative Partner gefunden. 
 
Für 2 von uns winkt bald der 80-er. Jedes Ding hat 
seine Zeit (Hofmannsthal im Rosenkavalier). Un-
sere Zeit für die Gesundheitspolitik läuft aus. Wir 
werden demnächst unsere Tätigkeit einstellen.  
 
Natürlich würden wir uns freuen, wenn sich jemand 
fände, dem die Stärkung von Schwerpunkten und 
Netzwerken in der Medizin ein Anliegen wäre, die 
Idee des NL überzeugt und das Projekt mit neuem 
Schwung vorantriebe. Natürlich würden wir beim 
Übergang helfen, aber die Verantwortung müssten 
jüngere Kollegen übernehmen, die näher am Ball 
sind.  
 

 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

PKM Newsletter #63 
 
Besonders informativ ist der rezente Newsletter 
der Politischen Kindermedizin (PKM). Er bringt 
viele Details über die Aktion „#besser behan-
delt.at“ und ihren Eingang in das Regierungspro-
gramm. 
 
Der NL wird demnächst auf der HP der PKM zur 
Verfügung 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
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Editorial  
So unzufrieden man mit manchen gegenwärtigen 
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 Können für die Thera-
pie Seltener Erkrankungen vorhalten, ist sicher eine 
erfreuliche Erfolgsgeschichte.  
Das Programm ihrer heurigen Jahrestagung, das mit ähnlichen Organisationen aus dem 
deutschsprachigen Ausland erstellt wurde, spiegelt diese erfreuliche Entwicklung der letzten 
gefühlten 15 Jahre wider. Es ist eine besondere Freude dieses Programm in unserem NL dar-
stellen zu dürfen. 
Zwei Urgesteine der österreichischen Lobby für Seltene Erkrankungen [15] haben die Ko-
ordination einer Initiative der EU übernommen, um die Nationalen Gesundheitseinrichtun-
gen mit den ERNs abzustimmen. Dazu wird auch eine europäische Teilfinanzierung zur Ver-
fügung gestellt. Man kann nur hoffen, dass einige österreichische Expertise Zentren diese 
Gelegenheit wahrnehmen, um eine Abstimmung in ihrem Fachbereich voranzutreiben und 
die EU-Fördertöpfe anbohren.  
Es ist schwer Positives zu berichten, wenn die Welt nach Waffen und Krieg ruft. Im Rückblick 
- nach fast 25 Jahren Beschäftigung 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 österreichischen Militärs im ORF zu den militärischen Opti-
onen in Ukraine und Europa, hat er inhaltlich gemeint, man könne nur hoffen, dass die Ver-
nunft siegen würde. 
Wir können uns dieser Hoffnung nur vorbehaltlos anschließen. 
 
 

Franz Waldhauser   Hans Deutsch   Johann Hochreiter 
 

Weitere Informationen  
  Forum Seltene Krankheiten  [14] 

  Koordination von Jardin  [15] 

  “weggelegt” Kinder ohne Medizin [16] 

__________________________________________ 
Impressum/ Offenlegung (§§ 24,25 MedienG) 
Medieninhaber und Herausgeber : Franz Waldhauser, 1060 Wien, Amerlingstrasse 4 /20; E-Mail: nl@expertisenetze.at 
Für Inhalt und Zusammenstellung verantwortlich: Univ.-Prof. Dr. Franz Waldhauser (fw), Univ.-Prof. Dr. Johann Deutsch (hd). 
Weitere Beiträge sind gekennzeichnet und in Verantwortung der jeweiligen Autoren:  
Dr. Ursula Unterberger, Med. Univ. Wien (uu), Johann Hochreiter (jh)  
Für Layout und elektronische Betreuung verantwortlich: DI Dr. Johann Hochreiter. 
Kontakt, Informationsaustausch oder Beendigung der Zusendung des Newsletters unter: nl@expertisenetze.at 
Erklärung über die grundlegende Richtung iS des § 25 Abs 4 MedienG siehe:  
http://www.expertisenetze.at/NL/2017-02/Erklaerung_iS_MedienG.pdf  
 
 
 
 
 
 
  

https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/
https://jardin-ern.eu/work-package/coordination/
https://www.czernin-verlag.com/buch/weggelegt
https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/
https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/
https://jardin-ern.eu/work-package/coordination/
https://jardin-ern.eu/work-package/coordination/
https://www.czernin-verlag.com/buch/weggelegt
https://www.czernin-verlag.com/buch/weggelegt
mailto:nl@expertisenetze.at
mailto:nl@expertisenetze.at
http://www.expertisenetze.at/NL/2017-02/Erklaerung_iS_MedienG.pdf
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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]  DeRN-Lunge (Deutsches Referenz-Netzwerk Lunge) 
https://dern-lunge.de/aufbau/ 
 
[8]  4 Millionen Gründe für 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 
 

https://youtu.be/HBUwqFjFbtw?si=VLi8x3fJaRKA8trP
https://dach-se.org/programm/
https://jardin-ern.eu/
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.expertisenetze.at/Themen_NL/NewsletterCatalog_EN.htm
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.polkm.org/newsletter
https://www.forum-sk.at/seltene_krankheiten/
https://youtu.be/HBUwqFjFbtw?si=VLi8x3fJaRKA8trP
https://jardin-ern.eu/work-package/coordination/
https://youtu.be/HBUwqFjFbtw?si=VLi8x3fJaRKA8trP
https://www.czernin-verlag.com/buch/weggelegt
https://www.amazon.de/Weggelegt-Kinder-Medizin-Olaf-J%C3%BCrgenssen/dp/3707601684

