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Evropske referen€ne mreZze
Vodilni ukrep EU za pomoc bolnike
z redkimi boleznimi, boleznimi z nizl
prevalenco in kompleksnimi bolezr

Kaj so evropske referencne mreze
(ERM)?

Evropske referenctne mreZe, ustanovljene na podlagi
Direktive 2011/24/EU o pravicah pacientov pri éezmejnem
zdravstvenem varstvu, so virtualne mreZe izvajalcev
zdravstvene dejavnosti v Evropski uniji (EU) in na Norveskem,
specializiranih za zdravljenje pacientov z redkimi boleznimi,
boleznimi z nizko prevalenco in kompleksnimi boleznimi.

Evropske referenéne mreZe zbirajo znanje, izkuSnje in
strokovno znanje ter podpirajo posamezne zdravstvene
delavce pri zagotavljanju natanénejSe diagnoze in
najboljSega razpoloZljivega zdravljenja.
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Z uporabo namenske, varne informacijske

Vet kot 6 000 redkih Redka bolezen je v EU platforme lahko primere pacientov oceni
bolezni vpliva na vsakdanje opredeljena kot bolezen, ki skupina evropskih strokovnjakov, ne da bi
Fivljenje priblizno 36 milijonov prizadene manj kot 5 oseb na morali pacienti zapustiti svojo drZzavo.

ljudi v EU. 10 000 prebivalcev. Znanje potuje, da pacientom

ni treba.


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

Evropske referenéne mreZe:

» pregledujejo posamezne primere pacientov (doslej vec kot 3 800) na virtualnih razpravah med
strokovnjaki iz vrst izvajalcev zdravstvene dejavnosti, pri tem pa jih podpira namenska, varna informacijska
platforma, ki jo financira Evropska komisija. Strokovnjaki razpravljajo o klini¢nih primerih, da bi se zedinili
glede diagnoze in zdravljenja;

« razvijajo smernice za kliniéno prakso in druga orodja za podporo pri kliniénem odlo€anju
glede posamezne redke bolezni, ki usmerjajo zdravnike, ter te€aje usposabljanja za izvajalce
zdravstvene dejavnosti;

« olajéujejo mreZenje in obseZne klini€ne Studije, ki sicer ne bi bile mogoce, z zdruZevanjem podatkov iz
vse EU za boljSe razumevanje redkih in kompleksnih bolezni ter pomoc pri razvoju zdravljenja;

« razvijajo in vzdrZujejo registre redkih bolezni s podatki o pacientih, ki so k njim napoteni;

« vklju€ujejo paciente prek evropskih skupin zastopnikov pacientovih pravic, pri €emer njihovo mnenje
postavljajo v sredis€e dejavnosti evropskih referenénih mrez.

Doslej ustanovljenih
24 evropskih referencnih
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mreZ deluje na podrocju @ ZDRAVLJEN.g o0 Teh 24 evropskih
Stevilnih redkih bolezni, 2RO /~N T POSAMEZNA ERM referen¢nih mrez je
vkljuéno z redkimi bilo vzpostavljenih
boleznimi kosti, redkimi leta 2017, ko so
vrstami raka, redkimi PACIENTI vkljucevale vec kot
endokrinimi boleznimi 900 specializiranih
ter redkimi nevrologkimi NACIONALNI klini¢nih centrov v vet
in ZivEno-migi¢nimi 1ZVAJALCI kot 300 bolniSnicah v
boleznimi, ¢e jih ZDRAVSTVENE 26 drzavah ¢lanicah.
nastejemo le nekaj. S
DEJAVNOSTI Leta 2024 vkljutujejo
O O O o— 1 619 specializiranih
KLINIENE RAZISKAVE IN  PRIDOBIVANJE USPOSABLJANJE Klinicnih centrov v
SMERNICE ZNANJE NA IN IZMENJAVA  IN E-UCENJE 382 bolnisnicah v vseh
PODROCJU DOKAZOV 27 drzavah ¢lanicah EU
INOVACIJ in na Norveskem.

Kako pacienti dostopajo do evropskih referencnih mrez?

S pisno privolitvijo pacientov in v skladu s pravili nacionalnega zdravstvenega sistema lahko izvajalec

zdravstvene dejavnosti primere pacientov napoti k ustreznemu €lanu evropske referenéne mreZe
v njihovi drZavi za nasvet glede postavitve diagnoze ali zdravljenja.

razpravo?

Kako izvajalci zdravstvene dejavnosti olajSujejo virtualno

Izvajalci zdravstvene dejavnosti lahko po preucitvi moznosti zdravljenja v svoji drzavi predlagajo, da se
pois¢e pomoc ustrezne evropske referentne mreze.

Lahko stopijo v stik s ¢lani evropskih referen¢nih mrez v svoji drzavi, da napotijo primer pacienta, vendar
Sele, ko pacient da izrecno pisno privolitev za napotitev in posredovanje svoje zdravstvene kartoteke.

Koordinatorji evropskih referencnih mrez lahko po prejemu prosnje sklicejo virtualni svetovalni odbor
strokovnjakov z razli¢nih podrocij prek namenske, varne informacijske platforme — CPMS (sistem za
upravljanje klini¢nih podatkov pacientov) - ta jim omogoca, da varno izmenjajo podatke o pacientu,

razpravljajo o primeru, postavijo diagnozo in/ali predpisejo zdravljenje, Ce je to na voljo.

Pacientova edina kontaktna oseba bo $e naprej izvajalec zdravstvene dejavnosti v domaci drzavi, s katerim se
lahko na vseh stopnjah diagnosticiranja in zdravljenja pogovori o prispevku strokovnjakov.



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

Onnijeva zgodba - redke oblike epilepsije

Ko je zdravnik Stiriletnega decka s Finske, ki je imel po 20-30 epilepti¢nih napadov na dan,
napotil k specialistu v univerzitetno bolniSnico v Helsinkih, je bila de¢ku na podlagi pregleda
njegovih elektroencefalografskih (EEG) testov in slik moZganov, posnetih z magnetno
resonanco (MRI), postavljena diagnoza redke oblike epilepsije, ki jo povzro¢a malformacija v
moZganih. Sprva so si njegovi starsi oddahnili, da ni slo za tumor. Vendar bolnisni¢na ekipa o
tej vrsti epilepsije ni vedela veliko. Decek je eden od le nekaj ljudi na Finskem s to boleznijo, s
katero ima izkusnje le malo medicinskih centrov na svetu.

Bolnisni¢na ekipa se je za pomoc obrnila na mrezo ERN EpiCARE. Ob privolitvi decka in
njegovih starSev so Onnijevo kartoteko nalozili v sistem za upravljanje klini¢nih podatkov
pacientov. Skupina strokovnjakov iz Italije, ZdruZenega kraljestva, Francije, Spanije, Romunije,
Svedske in Nizozemske je pregledala njegov primer in razpoloZljive raziskave. Kot zdravljenje
z najmanjsim tveganjem in najboljSimi moznostmi za uspeh so priporocili najsodobnejso
radiokirurgijo GammakKnife®, ki je na voljo le v dveh centrih.

Onni je z druZino odpotoval v Marseille, saj ima tamkajsnja ekipa za epilepsijo na Univerzi v
Marseillu zelo veliko izkusenj s tovrstnimi kirurskimi posegi. Po posegu se je deckovo stanje
bistveno izbolj3alo. Ceprav ima $e vedno napade, se je njihovo tevilo ob¢utno zmanjsalo.

Fiktivni primer, ki temelji na resnicnem primeru pacienta, obravnavanem v okviru evropske referencne mreze

Kaksne koristi imajo zdravstveni delavci od evropskih
referen€énih mreZ?

Zdravstveni delavci imajo lahko koristi od virtualnih razprav o primerih redkih bolezni.

Poleg tega lahko dostopajo do smernic za klini¢no prakso, ki so jih razvile evropske referentne mreze, pa tudi
do izobraZevalnih in u¢nih gradiv ter spletnih tecajev.

Sodelujejo pa lahko tudi v programih za izmenjavo raziskovalcev in v obseZnih raziskovalnih Studijah.
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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_sl
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_sl
https://op.europa.eu/sl/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://op.europa.eu/sl/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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