V4
—
o
=
s
@
Z
w
O
c
@
—
5
u_
]
ad
c
0
]
Q
o)
—
>
i

on Rare Endocrine Conditions

European
Vv Reference
Network

Contact

Endo-ERN Coordinating Center:
Amsterdam UMC

The Netherlands
info@endo-ern.eu
www.endo-ern.eu

Que sont les Réseaux Européens de Référence?

Les Réseaux Européens de Référence (ERNSs) sont des réseaux virtuels de
centres de référence se trouvant dans toute ['Europe. Leur but est de
s'occuper de maladies et problémes de santé rares ou complexes qui
demandent des traitements hautement spécialisés et une concentration de
connaissances et de ressources.

Qu'est-ce que 'Endo-ERN?

La mission de 'Endo-ERN est de réduire et finalement abolir les inégalités
de prise en charge des patients souffrant de maladies endocriniennes rares
en Europe en facilitant le partage des connaissances, ['acces aux soins, et la
recherche. 'Endo-ERN gére de facon égalitaire les patients adultes et les
patients en pédiatrie par rapport aux groupes de maladies suivants

Surrénales © Maladies rares de la croissance et
©® Troubles du métabolisme du obésite d'origine génétique
calcium et du phosphore (@ Hypophyse et hypothalamus
© Maladies génétiques du @ Développement et maturation
maintien de 'homéostasie du sexuels
glucose et de l'insuline Thyroide

Tumeurs endocrines d'origine
génétique

Ou peut-on nous trouver?

Les centres de référence qui collaborent au sein de 'endo-ERN sont
présents dans 28 pays et les représentants de groupes d'aide aux patients
(ePAGs) viennent de 8 pays différents.

111 fournisseurs de soins de santé / 28 pays 16 ePAGs / 8 pays

@ Full members 0 Affiliated partners 0 il
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Norvege e o Estonie
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Pays-Bas o o Lituanie
Royaume-Uni o Pologne
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Luxembourg ° ° Hongrie
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France @ o Slovénie
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Espagne e 4 @ Italie
Portugal e e Gréce
Malte o < 6 Chypre

0 Pour plus d'informations rendez-vous sur le site www.endo-ern.eu




Besoin de ['opinion d'experts?

Grace a l'utilisation du CPMS (Clinical Patient Management System / systéme
de gestion des patients), tout médecin peut demander une consultation
virtuelle dans un des centres de référence du réseau Endo-ERN. Cette
plateforme informatique permettra a une équipe multidisciplinaire (MDT) de
discuter de dossiers patients hautement spécialisés dans un environnement
completement fermé et sécurisé. L'avis ainsi donné pourra étre directement
retransmis au patient par son propre médecin.
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Contact Consultation de l'équipe (MDT)

Endo-ERN Coordinating Center:
0 Pour plus d'informations rendez-vous sur le site www.endo-ern.eu
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