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Vodeca inicijativa EU-a za pruzanjé|

bolestima s niskim stupnjem'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 lijeenje 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 to¢nijih dijagnoza
i pruZanju najboljeg dostupnog lije€enja.
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Posebna i sigurna IT platforma timu

. os q N " europskih stru¢njaka omogucuje da
vise od 6000 ruetklh U EU-u se bolest smatra rijetkom razmatra slucajeve pacijenata, a da

bolesti utjete na svakodnevni <0 el IR EallEE EE O pacijenti pritom ne moraju napuétati
Zivot oko 36 milijuna ljudi u pet osoba na 10 000 svoju zemlju.

Europskoj uniji. stanovnika. Drugim rijeéima’ 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 stru¢njaka iz ustanova
zdravstvene zastite koji razmatraju pojedina€ne sluéajeve pacijenata (dosad vise od 3800) te raspravljaju o klini¢ckim
slucajevima kako bi se usuglasili o dijagnozama i lijecenju

« razvijaju smjernice za klini¢ku praksu i druge resurse za potporu klini¢kim lije€nicima u dono3enju klini€kih
odluka o posebnim rijetkim bolestima te osmisljavaju edukacije za pruZatelje zdravstvene zastite

« olak$avaju umreZavanje i provodenje velikih klini¢kih studija koje bi inace bile nemoguce tako 5to objedinjuju
podatke iz cijelog EU-a radi boljeg razumijevanja rijetkih i sloZenih bolesti te potpore u razvoju lije¢enja

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

« omogucéuju uklju€enost pacijenata u okviru europskih skupina zastupnika pacijenata i stavljaju njihov glas u
srediste svojih aktivnosti.

Ta su 24 ERN-a

PG pokrenuta 2017, a tada
S su obuhvacala vise od

900 specijaliziranih

klinickih centara u vise

od 300 bolnica u 26

drzava ¢lanica.
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U 2024. obuhvacala su

1619 specijaliziranih
PACLIENTI klinickih centara u 382
bolnice u svih 27 drZava
a> NACLONALNl ¢lanica EU-a i Norveskoj.
PRUZATELJI

Dosad su uspostavljena ZDBAVSTVENE

24 ERN-3a, koji se ZASTITE

bave brojnim rijetkim O B O O Oo—

bolestima, ukljucujuci KLINICKE ZNANJE O STVARANJE OSPOSOBLJAVANJE

rijetke poremecaje kosti, SMJERNICE  ISTRAZIVANJIMA | RAZMJENA | E-UCENJE

rijetke karcinome, rijetke I INOVACIJAMA DOKAZA

endokrine poremecaje

te rijetke neuroloske

i neuromuskularne

bolesti.

Kako se ERN-ovi odobravaju i ocjenjuju?

Kako bi se pridruzili ERN-u, pruZatelji zdravstvene zastite prijavljuju se na poziv Europske komisije, nakon ¢ega neovisno
ocjenjivacko tijelo ocjenjuje njihovu prijavu i priprema izvjesce za odbor drZava ¢lanica.

Odbor drzava ¢lanica odlucuje hoce li odobriti prijedlog za uspostavljanje mreZe i popratne prijave za ¢tlanstvo.

ERN-ovi se periodi¢no ocjenjuju. Prvi krug vanjskog ocjenjivanja proveden je 2022., pet godina nakon uspostave prva 24
ERN-a s 836 ¢lanova. Rezultati su pokazali da je 100 % ERN-ova ostvarilo ,zadovoljavajuce” rezultate, kao i 88 % ¢lanova.
Maniji dio ¢lanova, njih 8 %, trebalo je ostvariti poboljSanja, dok je 4 % ¢lanstava prekinuto. Rezultati ocjenjivanja potvrduju
da su ERN-ovi uspjesna inicijativa EU-a te da ce i u narednim godinama biti moc¢an saveznik u borbi protiv rijetkih bolesti.



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

ERN-ovi moraju:
&

(V=
biti usmjereni na pacijente i A -

imati klini¢ko vodstvo
imati barem deset ¢lanova

u najmanje osam zemalja

vy—_
'Sl
pro¢i strogu, neovisnu
ocjenu /

ispunjavati kriterije za

' mreZe i ¢lanove

U

ST — 12

ishoditi potvrdu i odobrenje
nacionalnih tijela

Kako EU podupire ERN-ove?

Komisija ulaZze znatna sredstva u daljnji razvoj ERN-ova. Uz sredstva dodijeljena prethodnih godina, Komisija
nudi nova izravna bespovratna sredstva u iznosu od 77 milijuna EUR za konsolidaciju mreZa u narednim
godinama (do 30. rujna 2027.).

Osim toga, Komisija je predvidjela dodatnih 15 milijuna EUR (ukupno 18 milijuna EUR) financijskih sredstava
u okviru zajednicke akcije za integraciju ERN-ova u nacionalne zdravstvene sustave.
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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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