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Europske referentne mreze

Vodeca inicijativa EU-a za pruzan
pomoci pacijentima s rijetkim boles
bolestima s niskim stupnjem ra5|r
sloZzenim bolestima

Sto su europske referentne mreZe
(ERN)?

Europske referentne mreZe (ERN), uspostavljene na temelju
Direktive 2011/24/EU o primjeni prava pacijenata u
prekogranic¢noj zdravstvenoj skrbi, virtualne su mreze koje
okupljaju pruzatelje zdravstvene zastite iz EU-a i NorveSke
specijalizirane za lijecenje pacijenata koji boluju od rijetkih
bolesti, bolesti s niskim stupnjem rasirenosti i sloZenih bolesti.

ERN-ovi objedinjuju znanje, iskustvo i struénost te pomaZu
zdravstvenim djelatnicima u postavljanju toénijih dijagnoza
i pruZanju najboljeg dostupnog lije€enja.
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Posebna i sigurna IT platforma timu
europskih stru¢njaka omogucuje da

Vise od 6000 rijetkih UaEkL(J) _z;i'zoéiiﬁisg/:t::a?'eetﬁzm razmatra slutajeve pacijenata, a da
bolesti utjete na svakodnevni ) ! ! pacijenti pritom ne moraju napustati
Zivot oko 36 milijuna ljudi u pet osoba na 10 000 svoju zemlju.
Europskoj uniji. stanovnika. Drugim rijefima’ putuje

znanje, a ne pacijenti.


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

Europske referentne mreZe:

» na posebnoj i sigurnoj IT platformi koju financira Europska komisija organiziraju virtualne rasprave
a> stru¢njaka iz ustanova zdravstvene zastite koji razmatraju pojedinaéne slu€ajeve pacijenata (dosad
vise od 3800) te raspravljaju o klinitkim sluc¢ajevima kako bi se usuglasili o dijagnozama i lijecenju

« razvijaju smjernice za klini€ku praksu i druge resurse za potporu klini€¢kim lijeénicima u
donosenju klini€kih odluka o posebnim rijetkim bolestima te osmisljavaju edukacije za
pruZatelje zdravstvene zastite

« olak3avaju umreZavanje i provodenje velikih klini€kih studija koje bi inace bile nemoguce tako 3to
objedinjuju podatke iz cijelog EU-a radi boljeg razumijevanja rijetkih i sloZenih bolesti te potpore u razvoju
lijecenja

« uspostavljaju i vode registre rijetkih bolesti s podacima pacijenata koji su im upuceni

« omogucuju ukljuéenost pacijenata u okviru europskih skupina zastupnika pacijenata i stavljaju njihov
glas u srediste svojih aktivnosti.
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bolnice u svih 27 drzava

| INOVACIJAMA DOKAZA ¢lanica EU-a i Norveskoj.

O Kako pacijenti mogu pristupiti ERN-ovima?

Uz pisanu suglasnost pacijenta i u skladu s pravilima nacionalnog zdravstvenog sustava pruZatelj
zdravstvene zastite slu€aj pacijenta moZe uputiti relevantnom élanu ERN-a u svojoj zemlji radi
savjetovanja o dijagnozi ili lijecenju.

g Kako pruZatelji zdravstvene zastite omogucuju virtualne
rasprave?

Pruzatelji zdravstvene zastite mogu predloZiti traZzenje pomoci od relevantnog ERN-a nakon Sto razmotre
mogucnosti lije¢enja dostupnih u svojoj zemlji.

Mogu se obratiti s ¢lanovima ERN-a u svojoj zemlji radi upucivanja slu¢aja pacijenta, ali tek nakon izricite
pisane suglasnosti pacijenta za upucivanje slu¢aja i dijeljenje medicinske dokumentacije.

Nakon zaprimanja zahtjeva koordinatori ERN-a mogu sazvati virtualni konzilij specijalista iz raznih disciplina
na namjenskoj i sigurnoj IT platformi CPMS (sustav upravljanja klinickim podacima pacijenata), koja im
omogucuje sigurnu razmjenu podataka o pacijentu, raspravljanje o slucaju, postavljanje dijagnoze ifili
propisivanje lije¢enja (ako je dostupno).

PruZatelj zdravstvene zastite u mati€noj zemlji ostaje jedinstvena kontaktna tocka za pacijenta i razmatra
misljenja struénjaka u svakom koraku dijagnoze i lije€enja.



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

Onnijeva prica - rijedak oblik epilepsije

Cetverogodigniji djetak u Finskoj doZivljavao je 20 do 30 napadaja dnevno. Njegov lije¢nik
obiteljske medicine uputio ga je specijalistu u SveuciliSnoj bolnici u Helsinkiju, gdje mu

je analizom rezultata elektroencefalografije (EEG) i magnetne rezonancije (MR) mozga
dijagnosticiran rijedak oblik epilepsije uzrokovane malformacijom mozga. Njegovim je
roditeljima isprva laknulo Sto nije rije¢ o tumoru. Medutim, bolnicki tim nije znao mnogo o toj
vrsti epilepsije. Onni je bio jedna od svega nekoliko osoba u Finskoj koji su od nje oboljeli, a
iskustva s njom imao je tek malen broj medicinskih centara u svijetu.

Bolnicki tim za pomoc¢ se obratio ERN-u ,EpiCARE”. Uz suglasnost Onnija i njegovih roditelja
¢lanovi bolnitkog tima ucitali su njegovu dokumentaciju u sustav upravljanja klini¢ckim
podacima pacijenata (CPMS). Tim specijalista iz Italije, UK-a, Francuske, §panjolske,
Rumunjske, Svedske i Nizozemske razmotrio je njegov slu¢aj i dostupna istraZivanja. Kao
najmanje rizi¢no lijecenje s najboljim izgledima za uspjeh preporucio je najsuvremeniji
radiokirurski zahvat uredajem Gammaknife®, koji se provodi u samo dva centra.

Onni je s obitelji otputovao u Marseille, gdje ga je operirao vrlo iskusan tim stru¢njaka za
epilepsiju s tamosnjeg sveuciliSta. Njegovo se stanje nakon operacije znatno poboljsalo. lako i
dalje ima napadaje, njihov se broj drasti¢no smanijio.

Izmisljen primjer koji se temelji na istinitom sluc¢aju pacijenta obradenog u sustavu ERN-a

Koje su koristi ERN-ova za zdravstvene djelatnike?

Zdravstveni djelatnici mogu pristupiti virtualnim raspravama o slu¢ajevima rijetkih bolesti.

Osim toga, mogu pristupiti smjernicama ERN-ova za klinicku praksu, kao i materijalima za usavrsavanje i
osposobljavanje te internetskim tecajevima.

Naposljetku, mogu sudjelovati u programima razmjene istraZivaca te velikim istraZivackim studijama.

Korisne poveznice
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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_hr
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_hr
https://op.europa.eu/hr/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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