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Europske referencné siete

Hlavné opatrenie EU na pomoe "
pacientom so zriedkavymi, malo %
rozSirenymi a komplexnymi chorok

Co su eurdpske referenéné siete?

Eurdpske referen¢né siete (ERN), zriadené na zaklade
smernice 2011/24/EU o pravach pacientov pri cezhrani¢nej
zdravotnej starostlivosti, su virtualne siete poskytovatelov
zdravotnej starostlivosti zriadené v Eurépskej tnii (EU)

a Norsku, ktoré sa Specializuju na lie¢bu pacientov so
zriedkavymi, malo rozSirenymi a komplexnymi chorobami.

Eurépske referenéné siete zhromaZd'uji poznatky,
skusenosti a odborné znalosti a podporuji jednotlivych
zdravotnickych pracovnikov pri poskytovani presnejSej
diagnézy a najlepsej dostupnej lie€by.
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Pomocou Specializovanej, zabezpecenej
IT platformy méZe pripady pacientov

vyse 6 000 zriedkav?ch i X vyhodnocovat tim eurépskych odbornikov
EENEVEITE Sl EeEn, (o bez toho, aby pacienti museli opustit

d;m r6|:! ovplY\{F)uje kaicllode[\ny postihuje menej ako svoju krajinu.
Zivot az 36 miliénov [udi v EU. 5 oséb z 10 000. Vedomosti cestujt'l aby
£l

pacienti nemuseli.

Zriedkavé choroba je v EU


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

Europske referenéné siete:

« skumaju jednotlivé pripady pacientov (doteraz viac ako 3 800) v ramci virtudlnych diskusii medzi
odbornikmi z radov poskytovatelov zdravotnej starostlivosti, ktoré podporuje Specializovand, zabezpetena
IT platforma financovana Eurépskou komisiou. Odbornici diskutuju o klinickych pripadoch, aby sa dohodli na
diagndzach a liecbe,

« vypracuvaju usmernenia pre klinickd prax a iné nastroje na podporu klinického rozhodovania
pre konkrétne zriedkavé choroby, ktorymi sa riadia klinicki lekari, a kurzy odbornej pripravy pre
poskytovatel'ov zdravotnej starostlivosti,

« ulah&uja vytvaranie sieti a rozsiahlych klinickych $tadii, ktoré by inak neboli mozné, pricom
zhromaZzduju tdaje z celej EU s cielom lepsie pochopit zriedkavé a komplexné choroby a poméct pri vyvoji
liecby,

« vytvaraju a udrZiavaji registre zriedkavych choréb s tidajmi o pacientoch, ktori boli odkazani na
siete,

« zapajaju pacientov prostrednictvom eurdpskych skupin zastupujtcich zaujmy pacientov, vd’aka éomu sa
ich postoje zohl'adnili v €&innostiach eurépskych referenénych sieti.

Doteraz bolo zriadenych
24 eurdpskych
referencnych sieti, ktoré
sa zaoberaju mnohymi
zriedkavymi chorobami
vratane zriedkavych
choréb kosti,
zriedkavych nadorovych
ochoreni, zriedkavych
ochoreni endokrinného
systému, zriedkavych
neurologickych

a neuromuskularnych
ochoreni @ mnohymi
dalsimi.

PORADENSTYQ."'" Tychto 24 eurépskych
@ LIECBA ’ referenénych sieti zacalo
............ '<:)' " tinnost v roku 2017
oo KONKRETNA a tvorf ich viac ako
I— oo _| ERN 900 &pecializovanych
klinickych centier, ktoré
PACIENTI |_I sa nachadzaju vo viac
" ¢ ako 300 nemocniciach
EQEISIYD'INOIVATELIA v 26 ¢Elenskych statoch.
ZDRAVOTN EJ V roku 2024 ich
STAROSTLIVOSTI pude tvorit 1 619
o ~ ~ Specializovanych
. hed ~ O ) klinickych centier
KLINICKE VEDOMOSTI Z VYTYARANIE OD’BORNA v 382 nemocniciach vo
i3t
UEENIE SA Statoch EU a v Nérsku.

o) Ako pacienti ziskaju pristup k eurépskym referenénym sietam?

S pisomnym suhlasom pacientov a v stlade s pravidlami ich narodného systému zdravotnictva mézZe
poskytovatel zdravotnej starostlivosti postupit ich pripady prisluSnému €Elenovi eurdpskej

referenénej siete v ich krajine, aby im poradil pri stanoveni diagndzy alebo lie¢by.

rg Ako poskytovatelia zdravotnej starostlivosti ulah€uju
2| virtualnu diskusiu?

Poskytovatelia zdravotnej starostlivosti m6Zu po preskimani moznosti lietby vo svojej krajine navrhnut
vyhladanie pomaoci prislusnej eurépskej referencnej siete.

M6Zu sa obratit na ¢lenov eurdpskej referentnej siete vo svojej krajine s cielom postupit im pripad svojho
pacienta, ale len vtedy, ked' pacient poskytne vyslovny pisomny suhlas s postipenim a odoslanim svojej
zdravotnej dokumentacie.

Po prijati Ziadosti m6Zu koordinatori eurdpskej referentnej siete zvolat virtudlne konzilium odbornikov

z r6znych odborov prostrednictvom Specializovanej, zabezpecenej IT platformy — systému spravy klinickych
udajov o pacientoch (CPMS) -, €o im umozZiiuje bezpetnu vymenu Udajov o pacientovi, diskusiu o pripade,
sformulovanie diagndzy a/alebo predpisanie liecby, ak je k dispozicii.

Domaci poskytovatel' zdravotnej starostlivosti zostava pre pacienta jedinym kontaktnym miestom, s ktorym
diskutuje o prispevkoch odbornikov v kaZdom kroku diagnostiky a lie€by.



https://cpms2.ern-net.eu/screen/public

Onniho pribeh - zriedkavé epilepsie

Ked' Stvorrocného chlapca z Finska, ktory trpel 20 az 30 zachvatmi denne, lekar

poslal k odbornikovi do univerzitnej nemocnice v Helsinkach, na zaklade vysetreni
elektroencefalogramu (EEG) a magnetickej rezonancie mozgu (MRI) mu bola diagnostikovana
zriedkava forma epilepsie spdsobena malformaciou v mozgu. Jeho rodicia si najprv vydychli,
Ze nejde o nador. Nemocni¢ny tim vSak o chlapcovom type epilepsie vela nevedel. Bol jednym
z mala ludi vo Finsku s touto chorobou a skisenosti s fiou ma len maly pocet zdravotnickych
zariadeni na svete.

Nemocni¢ny tim sa obratil na eurépsku referenénu siet EpiCARE so Ziadostou o pomoc. So
suhlasom Onniho a jeho rodi¢ov nahrali Onniho zaznamy do systému spravy klinickych
udajov o pacientoch. Tim odbornikov z Talianska, Spojeného kralovstva, Francuiizska,
Spanielska, Rumunska, Svédska a Holandska preskumal jeho pripad a dostupny vyskum. Ako

Ny

radiochirurgickti metédu GammaKnife®, ktora je dostupna len v dvoch centrach.

Onni a jeho rodina odcestovali do Marseille, kde ma tim odbornikov na epilepsiu na univerzite
v Marseille s tymto typom operdcii velké skisenosti. Po operdcii sa jeho stav vyrazne zlepsil.
Hoci stdle trpi zachvatmi, ich pocet sa vyrazne zniZil.

Fiktivny priklad zaloZeny na skutocnom pripade pacienta eurdpskej referencnej siete

Ako mdZu zdravotnicki pracovnici vyuZivat eurdpske
referenéné siete?

Zdravotnicki pracovnici mézu mat prospech z virtualnych diskusii o pripadoch zriedkavych chor6b.

Okrem toho maju pristup k usmerneniam pre klinickd prax, ktoré vypractvaju eurdpske referentné siete, ako

aj k vzdeldvacim a Skoliacim materidlom a online kurzom.

Napokon sa m6Zu zU¢astfiovat na programoch vymennych pobytov vyskumnych pracovnikov a na rozsiahlych

vyskumnych Studiach.

UZitoéné odkazy

BroZura Eurdpske
referentné siete
(Urad pre vydavanie
publikacii EU, 2023)
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https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_sk
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_sk
https://op.europa.eu/sk/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://op.europa.eu/sk/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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