EUROPSKE REFERENCNE SIETE

PRE ZRIEDKAVE, MALO ROZSIRENE A KOMPLEXNE CHOROBY
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k(’:o JE ERN?

urépske referencné siete (ERN) su
Evirtuélne siete  poskytovatelov

zdravotnej starostlivosti z celej
Eurdpy. Ich Gcelom je riesit zloZité alebo
zriedkavé ochorenia alebo zdravotné
diagndézy, ktoré si vyZaduju vysoko
Specializovanu lietcbu a zameranie na
expertizu a zdroje. Na preskumanie
pacientovej diagnozy a liecby
koordinatori ERN zvolaju ,virtualny“
poradny vybor zdravotnickych odbornikov
z roznych oblasti s vyuZitim vyhradenej
IT platformy a nastrojov telemediciny.
Tak sa presuvaju lekarske znalosti
a expertiza, takZe pacienti mdzu zostat
v pohodli svojho domadaceho lietebného
prostredia.

AKO ERN POMOZU
PACIENTOM?

V Eurdpskej unii sa vyskytuje 6 az 8 tisic
zriedkavych chordb, ktoré postihuju alebo
postihnt odhadom 30 miliénov ludi. Mnohé
z tychto chordb spdsobujti chronicku bolest
a utrpenie a mnoho z nich méZe ohrozovat
Zivot. Vyrazne zhorSuju kvalitu Zivota
postihnutych pacientov, mnohokrat deti.

Pri zriedkavych chorobach a komplexnych
diagndzach su bohuzial odborné znalosti
obmedzené a fragmentované a casto nie
su v pacientovom regione alebo krajine
vobec k dispozicii. Mnohi pacienti sa preto
nedopracuju k uspokojivému vysvetleniu ich
symptdmov ani k potrebnym vedomostiam
0 moZnostiach liecby. Mnoho pacientov
a ich rodin sa preto obracia na internet,
kde hladaju doktorov a poskytovatelov
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zdravotnej starostlivosti s odbornostou,
ktora im da najlepsie vyhliadky na preZitie.

Konsolidaciou vedomosti a expertizy
z roznych  krajin  umoznia  ERN
poskytovatelom zdravotnej starostlivosti
pristup k ovela SirSiemu zaberu odbornych
znalosti. Pacienti tak maju vysSiu Sancu
na presnu diagnozu a rady o optimalnej
liecbe ich konkrétneho ochorenia.

ERN nie su priamo pristupné individualnym
pacientom. S ich sthlasom a v sulade
s pravidlami ich vnutrostatneho systému
zdravotnictva ich visak mdze poskytovatel
zdravotnej  starostlivosti  odkazat na
prislusné kontaktné miesto ERN v ich krajine.




k EUROPSKA SPOLUPRACA

Komisia v spolupraci s clenskymi
Statmi, lekarskou obcou a organizaciami
zastupujucimi pacientov  prevzala
veducu ulohu vo vyvoji tohto jedine¢ného
modelu ERN: po prvy raz v historii
zdravotnictva vnikla formalna Struktura
dobrovolnej spoluprace poskytovatelov

zdravotnej starostlivosti v celej EU,
ktora ma priamy prinos pre pacienta.

Prvd vlna ERN uZ pokryva vacsinu
skupin ochoreni vratane ochoreni kosti,
hematologickych choréb, rakoviny u deti
¢i imunitnej nedostatocnosti.

Dozvediet sa, Ze vasa 15-ro¢nd dcéra md ochorenie,
ktoré sa nedad lie€it, pretoZe nieco podobné jej doktori

v Zivote nevideli a nevedia, akd lie¢ba by jej mohla zachrdnit Zivot,
je nocnou morou kaZdého rodica.
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ZDRAVOTNEJ
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PACIENTOV DO ROKU
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SMERNICA O CEZHRANIENEJ
. ZDRAVOTNEJ STAROSTLIVOSTI

ERN sa zriaduju podla smemice z roku
2011, ktora upravuje prava pacientov pri
cezhranicnej zdravotnej starostlivosti. Tato
smernica zdaroven pacientom ulahcuje
pristup k informdacidam o zdravotnej
starostlivosti, ¢im rozSiruje ich moZnosti
liecby.s.




DALSIE KROKY

Prvé ERN za¢nu fungovat v roku 2017. Nasledovat budu daldie vyzvy novym
poskytovatelom zdravotnej starostlivosti na zapojenie sa do existujucich sieti, ako aj
vyzvy na vytvorenie novych ERN.

V najblizsich piatich rokoch dosiahnu ERN plnu kapacitu s o¢akavanym prinosom pre
tisice pacientov v EU trpiacich zriedkavym € komplexnym ochorenim.


http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en

