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-
Hlavné opatrenie EU na pomocy, <4
pacientom so zriedkavymi, malo~
rozSirenymi a komplexnymi chorobami

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,
skisenosti a odborné znalosti a podporuji jednotlivych
zdravotnickych pracovnikov pri poskytovani presnejsej
diagnézy a najlepsej dostupnej lie€by.

% o

Pomocou Specializovanej, zabezpecenej
IT platformy méZe pripady pacientov
vyhodnocovat tim eurépskych odbornikov
bez toho, aby pacienti museli opustit

5 . ’ Zriedkavéa choroba je v EU
Vyse 6 000 z"edka"yd‘ definovana ako choroba, ktora

Chprab ovplY\{ﬁuje kazdodenny postihuje menej ako svoju krajinu
Zivot az 36 miliénov [udi v EU. 5 0s6b z 10 000. Vedomosti cestujt'l, aby

pacienti nemuseli.


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 referencéné siete:

 skimaju jednotlivé pripady pacientov (doteraz viac ako 3 800) v ramci virtudlnych diskusii medzi odbornikmi
z radov poskytovatelov zdravotnej starostlivosti, ktoré podporuje Specializovanad, zabezpecena IT platforma financovana

Eurdpskou komisiou. Odbornici diskutuju o klinickych pripadoch, aby sa dohodli na diagnézach a liecbe,

« vypraciivaji 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,

ulahéuju vytvaranie sieti a rozsiahlych klinickych $tudii, ktoré by inak neboli mozné, pricom zhromazduju udaje
z celej EU s cielom lep3ie pochopit zriedkavé a komplexné choroby a poméct pri vyvaiji liecby,

« vytvaraju a udrZiavaju registre zriedkavych chordb s tidajmi o pacientoch, ktori boli odkazani na siete,

zohl'adnili v &innostiach eurépskych referenénych sieti.
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Doteraz bolo zriadenych
24 eurodpskych
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.

Ako sa europske referenéné siete schval'uju a hodnotia?
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zapajaju pacientov prostrednictvom eurdpskych skupin zastupujtcich zaujmy pacientov, vd’aka éomu sa ich postoje

Tychto 24 eurdpskych
referencnych sieti zacalo
tinnost v roku 2017

a tvori ich viac ako

900 Specializovanych
klinickych centier, ktoré
sa nachadzaju vo viac
ako 300 nemocniciach

v 26 ¢lenskych statoch.

V roku 2024 ich

bude tvorit 1 619
Specializovanych
klinickych centier

v 382 nemocniciach vo
vsetkych 27 ¢lenskych
Statoch EU a v Nérsku.

Poskytovatelia zdravotnej starostlivosti, ktori chct vstupit do eurdpskej referentnej siete, odpovedaju na vyzvu Eurdpskej
komisie, po ktorej nezavisly hodnotiaci organ posudi ich Ziadost a vypracuje spravu pre radu ¢lenskych 3tétov.

Rada ¢lenskych Statov rozhoduje o schvaleni navrhu na vytvorenie siete a nadvéazujucich Ziadosti o ¢lenstvo.

Eurdpske referentné siete sa pravidelne hodnotia. Prvé kolo externych hodnoteni sa uskutoZnilo v roku 2022, pat rokov po
zriadeni 24 eurdpskych referentnych sieti a 836 ¢lenov. Z vysledkov vyplynulo, Ze 100 % eurdpskych referencnych sieti
dosiahlo ,uspokojivé“ vysledky, rovnako ako 88 % ¢lenov. Mala ¢ast ¢lenov, 8 %, potrebovala zlep3enie a 4 % ¢lenstiev
bolo ukongenych. Vysledky hodnotenia potvrdzuju, Ze eurdpske referenné siete su prikladom tspechu EU a v nasledujucich
rokoch zostanu silnym nastrojom v boji proti zriedkavym chorobam.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en

Eurdpske referenéné siete musia:
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ziskat potvrdenie
a schvalenie narodnymi
organmi.

Ako EU podporuje eurépske referenéné siete?

Komisia investuje velké prostriedky do dalSieho posilnenia eurdpskych referen¢nych sieti. Okrem financnych
prostriedkov poskytnutych v predchadzajtcich rokoch Komisia ponuka nové priame granty v hodnote
77 miliénov EUR na konsolidaciu tychto sieti v nasledujucich rokoch (do 30. septembra 2027).

Okrem toho Komisia poskytuje dalSich 15 miliénov EUR (spolu 18 miliénov EUR) prostrednictvom jednotnej
akcie zameranej na integraciu eurdpskych referencnych sieti do narodnych systémov zdravotnictva.
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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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