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uropejskie Sieci Referencyjne

Flagowy program UE pomagajacy p
z chorobami rzadkimi, ztozonymi i @

czestosci wystepowania

Czym sa Europejskie Sieci
Referencyjne (European Reference
Networks - ERN)?

Europejskie Sieci Referencyjne, ustanowione na mocy
Dyrektywy 2011/24/UE w sprawie stosowania praw pacjentow
w transgranicznej opiece zdrowotnej, to wirtualne sieci
skupiajace placowki opieki zdrowotnej z panstw cztonkowskich
Unii Europejskiej oraz Norwegii, ktore specjalizujg sie

w leczeniu chordb rzadkich i innych skomplikowanych
przypadkdw klinicznych o niskiej czestosci wystepowania.

Europejskie Sieci Referencyjne tacza fachowa wiedze
medyczna, zasoby i doswiadczenie, wspierajac lekarzy
zajmujacych sie pacjentami z choroba rzadka w postawieniu
bardziej precyzyjnej diagnozy oraz zastosowaniu
najlepszego dostepnego leczenia.
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Ponad 6 000 choréb Za chorobe rzadka uznaje sie
rzadkich wptywa na codzienne w UE chorobe, ktdra wystepuje
2ycie nawet 36 miliondéw oséb umniej niz
w UE. 5 na 10 000 osdb.

Przypadki poszczegdélnych pacjentéw

mogg by¢ konsultowane przez zespoty

europejskich lekarzy-ekspertow przez
specjalng bezpieczng platforme
informatyczna, bez koniecznosci
opuszczania kraju przez pacjenta.

,Podrézuje” wiedza, a nie
pacjenci.



https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PL/TXT/?uri=celex:32011L0024
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pl
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pl

Europejskie Sieci Referencyjne:

« analizuja indywidualne przypadki pacjentéw (przeprowadzono juz ponad 3800 konsultacji). Proces ten
A odbywa sie poprzez wirtualne dyskusje ekspertéw reprezentujacych placéwki opieki zdrowotnej z réznych panstw,
prowadzone przez specjalng bezpieczng platforme informatyczng CPMS (Clinical Patient Management System)
finansowana przez Komisje Europejska. Eksperci omawiajg indywidualne przypadki kliniczne oraz wspoélnie
ustalajg diagnoze i plan leczenia,

« opracowuja wytyczne praktyki klinicznej i inne narzedzia wspierajace podejmowanie decyzji
klinicznych w konkretnej chorobie rzadkiej oraz programy kurséw szkoleniowych dla lekarzy,

« utatwiaja nawiazywanie wspétpracy i prowadzenie duzych badan klinicznych, ktére bytyby trudne do
zrealizowania bez ich wsparcia. Dzieki gromadzeniu danych pacjentéw z catej Unii Europejskiej, Europejskie Sieci
Referencyjne umozliwiajg lepsze zrozumienie choréb rzadkich i innych ztozonych schorzen oraz opracowywanie
skutecznych metod ich leczenia,

« opracowuja i prowadza rejestry choréb rzadkich zawierajace dane pacjentdw, ktorych do nich skierowano,

« angazuja pacjentow poprzez Europejskie Grupy Wsparcia Pacjentéw (ang.: ePAGs), dzieki czemu ich gtos
jest uwzgledniany w dziataniach poszczegélnych ERN.
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W 2024 roku do
Europejskich Sieci
O O O oO— Referencyjnych nalezy juz
WYTYCZNE BADANIA GENEROWANIE, SZKOLENIA 1619 specjalistycznych
PRAKTYKI | INNOWACYJNA UDOSTEPNIANIE | E-LEARNING osrodkéw klinicznych
KLINICZNEJ WIEDZA DOWODOW w 382 szpitalach w 27
NAUKOWYCH panstwach cztonkowskich
UE i Norwegii.

09 W jaki sposéb pacjenci moga korzystaé z Europejskich Sieci
Referencyjnych?

Indywidualni pacjenci nie maja bezposredniego dostepu do Europejskich Sieci Referencyjnych. Jednakze,
po uzyskaniu pisemnej zgody pacjenta i zgodnie z zasadami obowigzujgcymi w krajowym systemie ochrony
zdrowia, $wiadczeniodawca moze skierowaé jego przypadek do odpowiedniej Sieci w celu przeprowadzenia
konsultacji dotyczacych diagnozy i/lub leczenia.

T;,_IQ Jak przebiega proces wirtualnej wymiany informacji pomiedzy
— $wiadczeniodawcami?

Swiadczeniodawca, ktéry wykorzystat dostepne mozliwosci leczenia w kraju, moze zaproponowac pacjentowi
skorzystanie z konsultacji w ramach odpowiedniej Sieci.

Kontakt z krajowym podmiotem posiadajacym status cztonka Europejskiej Sieci Referencyjnej w celu skierowania
przypadku pacjenta do konsultacji jest mozliwy tylko wtedy, gdy pacjent udzielit pisemnej zgody i udostepnit swojg
dokumentacje medyczna.

Po otrzymaniu zgtoszenia, koordynator odpowiedniej Sieci organizuje wirtualng dyskusje specjalistéw z réznych
dziedzin na platformie CPMS. Platforma umozliwia bezpieczne udostepnianie danych pacjenta, oméwienie
przypadku, postawienie diagnozy oraz zalecenie leczenia, o ile jest ono dostepne.

Jedynym punktem kontaktowym dla pacjenta pozostaje $wiadczeniodawca z jego kraju, ktéry przekazuje
pacjentowi informacje od ekspertéw na wszystkich etapach diagnozy i leczenia.




Historia Onniego - rzadki przypadek padaczki

Onni, czteroletni chtopiec z Finlandii, ktéry codziennie doswiadczat 20-30 atakow padaczki, zostat
skierowany do poradni specjalistycznej w Szpitalu Uniwersyteckim w Helsinkach, gdzie na podstawie
wynikow elektroencefalogramu i rezonansu magnetycznego mozgu lekarze zdiagnozowali rzadka
postac padaczki, bedacg efektem wady rozwojowej mézgu. Jego rodzice odetchneli z ulga, gdyz
obawiali sie, ze lekarze zdiagnozujg nowotwor. Jednak lekarze w placéwce, do ktdrej trafit chtopiec,
nie mieli zaawansowanej wiedzy na temat tego rodzaju padaczki. Onni byt jednym z nielicznych
pacjentéw w Finlandii cierpigcych na te rzadka chorobe, a na swiecie tylko kilka osrodkéw
medycznych ma doswiadczenie w jej leczeniu.

Szpital zwrocit sie o pomoc do ERN EpiCARE. Za zgoda rodzicéw Onniego przestano jego
dokumentacje medyczna na platforme CPMS. Zespét specjalistow z Woch, Wielkiej Brytanii, Francji,
Hiszpanii, Rumunii, Szwecji i Holandii zapoznat sie z jego przypadkiem i dokonat przegladu dostepnych
wynikéw badan. Zalecono przeprowadzenie nowoczesnego zabiegu radiochirurgii stereotaktycznej
mdzgu z uzyciem urzadzenia GammakKnife®, ktéry wykonywany jest zaledwie w dwdch osrodkach.
Konsylium ekspertéw doszto do wniosku, ze w przypadku Onniego bedzie to leczenie o najnizszym
ryzyku i najwiekszych szansach na powodzenie.

Onni wraz z rodzicami pojechat do Marsylii. Zabieg przeprowadzili specjalisci z Uniwersytetu w
Marsylii, ktérzy majg duze doswiadczenie w tego typu operacjach. Po operacji stan chtopca znacznie
sie poprawit. Cho¢ nadal wystepujg u niego ataki, ich czestotliwos¢ znaczaco sie zmniejszyta.

Fikcyjna historia oparta na prawdziwym przypadku z ERN.

Jakie korzysci przynosi lekarzom dziatalnos¢ w ramach
Europejskiej Sieci Referencyjnej?
Lekarze:

majg mozliwos¢ wymiany wiedzy podczas wirtualnych konsultacji indywidualnych przypadkéw choréb rzadkich;

majg dostep do wytycznych praktyki klinicznej opracowywanych przez Europejskie Sieci Referencyjne oraz do
materiatéw edukacyjnych, szkoleniowych i kurséw e-learningowych;

mogg uczestniczy¢ w programach wymiany pracownikdéw naukowych i badaniach klinicznych na duza skale.

Przydatne linki

Broszura ERN
(Urzad Publikacji Unii
Europejskiej, 2023)

Europejskie Sieci
Referencyjne (strona
internetowa UE)



https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pl
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_pl
https://op.europa.eu/pl/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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