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Evropské referencni sité

Vlajkovy program EU poméhajl'c[‘p
pacientim se vzacnymi a komple»

onemocnénimi s nizkou prevalenci

Co jsou to evropské referenéni sité?

Evropské referencni sité jsou zfizeny na zakladé smérnice
2011/24/EU o pravech pacientd v pFeshrani¢ni zdravotni péci.
Jedna se o virtualni sité zahrnujici poskytovatele zdravotnich
sluZeb v Evropské unii (EU) a Norsku, ktefi se specializuji na
péci o pacienty se vzacnymi a komplexnimi onemocnénimi s
nizkou prevalenci.

Evropské referenéni sité shromaZd'uji poznatky, zku$enosti
a odborné znalosti a podporuji jednotlivé zdravotnické
pracovniky, aby dokazali stanovovat diagnézy pFesnéji
a zajistit nejlepsi dostupnou pé&i.
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Vzacné onemocnéni je v EU

Vice nez 6 000 'VzacnyCh definovéno jako onemocnéni, jimz
onemocnéni ovliviiuje trpi méné nez
kazdodenni Zivoty az 36 miliont 5 osob z 10 000.
lidi v EU.

Pomoci specializované zabezpecené
IT platformy mdZe pfipady pacientd
hodnotit tym evropskych odbornik(,
aniz by pacienti museli opoustét svou
domovskou zemi.

Poznatky se pFedavaji, aby
pacienti nemuseli cestovat.


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

Evropské referencni sité:

« Pfezkoumavaiji pfipady jednotlivych pacientt (k dne3nimu dni vice neZ 3 800) pofadanim virtualnich diskuzi
a> mezi odborniky patficimi k poskytovatelm zdravotnich sluZeb, které probihaji pfes zabezpecenou IT platformu
financovanou Evropskou komisi. Odbornici diskutuiji o klinickych pripadech a domlouvaji se na diagnézach
a postupech écby.

« Vypracovavaji pokyny pro klinickou praxi a dal$i nastroje podporujici klinické rozhodovani pro
vzacna onemocnéni, které pomahaji klinickym lékaFim, a vzdélavaci kurzy pro poskytovatele
zdravotnich sluZeb.

« Podporuji spolupraci v ramci siti a rozsahlé klinické studie, které by jinak byly neuskutetnitelné,
protoZe shromaZduji data z celé EU, aby bylo moZné lépe porozumét vzacnym a komplexnim onemocnénim
a vyvinout lécbu.

« VytvaFeji a spravuiji registry vzacnych onemocnéni obsahujici data pacient(, ktefi se dostali do jejich péce.

« Spolupracuji s pacienty prostiednictvim evropskych skupin hajicich zajmy pacient(, aby se jejich hlas
stal ustfednim vychodiskem pro &innost evropskych referenénich siti.

Dosud bylo vytvoreno PORADFN‘
24 siti, které se zabyvaji @ LECBA 5TY_'.~‘"
mnoha vzacnymi P
onemocnénimi,vetnd¢ 2R O/N T KONKRETNI Téchto 24 evropskych
napriklad vzacnych EVROPSKA referencnich siti
poruch kosti, vzacnych REFERENCNI SiT zahajilo ¢innost
rakovin, vzacnych PACIENTI v roce 2017. Zapajilo
endokrinologickych ) ; se do nich vice nez
onemocnéni a vzacnych NARODNI 900 specializovanych
neurologickych POSKYTOVATELE klinickych center ve vice
a neurosvalovych ZDRAVOTNICH SLU- nez 300 nemocnicich
onemocnéni. = z 26 ¢lenskych statd.
ZEB
O O O O V roce 2024 zahrnovaly
KLINICKE POZNATKY  VYTVARENI VZDELAVANI 1 619 specializovanych
POKYNY O VYZKU-  ASDILENI A E-LEARNING klinickych center ve
MU DUKAZU 382 nemocnicich
A INOVA- z 27 ¢lenskych stath
CicH a Norska.

O: ) Jak pacienti ziskaji k evropskym referenénim sitim pFistup?

Po ziskani souhlasu pacienta a pfi dodrzeni pravidel narodniho zdravotniho systému miZe poskytovatel
zdravotni péée pFedat pFipady pacienti pFisluinému élenovi evropské referenéni sité ve své zemi,
ktery zajisti poradenstvi ke stanoveni diagndzy nebo postupu lécby.
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@QI Jak poskytovatelé zdravotnich sluZeb zajistuji virtualni
diskuze?

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb mohou po prozkoumani moZznosti lécby, které jsou v jejich zemi dostupné,
navrhnout obratit se o pomoc na pfislusnou evropskou referentni sit.

Pokud pripad pacienta chtéji pfedat, mohou kontaktovat ¢leny evropské referencni sité ve své zemi — poté, co
pacient poskytne vyslovny pisemny souhlas s pfedanim a sdilenim své zdravotnické dokumentace.

Kdyz koordinatofi evropské referenéni sité obdrzi zadost, mohou svolat virtualni poradni panel specialistt

z rliznych oborl prostfednictvim specializované zabezpecené IT platformy — systému CPMS (systém spravy
klinickych udajl pacientt), ktery jim umoZni bezpecné sdilet data o pacientovi, diskutovat o pfipadu, stanovit
diagnozu a pokud je dostupna predepsat i lécbu.

Poskytovatel zdravotnich sluZeb v domovské zemi ziistava pro pacienta jedinym kontaktnim mistem, se kterym
v kaZdé fazi diagnézy a lé€by konzultuje informace od odborniki.



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

Onniho pFibéh - vzacna epilepsie

CtyFlety chlapec z Finska trp&l 20-30 zachvaty denng, a proto mu jeho ékaF doporutil péti
specialistl ve fakultni nemocnici v Helsinkach, kde vyhodnoceni jeho elektroencefalogramu
(EEG) a magnetické rezonance mozku (MRI) vedlo k diagndze vzacné formy epilepsie zplisobené
malformaci v jeho mozku. V prvni chvili se jeho rodi¢&im ulevilo, Ze se nejedna o nador. Lékarsky
tym v nemocnici vsak nemél dostatek dalSich informaci o typu epilepsie, kterou chlapec trpél. Byl
jednim z pouze nékolika malo lidi ve Finsku, ktefi se s timto onemocnénim potykali. Navic s timto
onemocnénim ma zkusenosti pouze nékolik |ékarskych center na svété.

Lékarsky tym z nemocnice se s Zadosti o pomoc obratil na sit EpiCARE v ramci evropskych
referencnich siti. Se souhlasem Onniho a jeho rodi¢t nahrali Onniho zdravotnickou dokumentaci
do systému CPMS. Jeho pripad a dostupny vyzkum prezkoumal tym specialist( z Italie,
Spojeného kralovstvi, Francie, Spanélska, Rumunska, Svédska a Nizozemska. Jako nejméné
rizikovou lécbu s nejvétsi Sanci na uspéch doporucil radiochirurgicky zakrok nejmodernéjsim
nozem GammakKnife®, kterym jsou vybavena pouze dvé lékarska centra.

Onni a jeho rodina cestovali do Marseille, kde ma lékarsky tym vénujici se epilepsii na Univerzité
v Marseille s timto typem zakroku bohaté zkusenosti. Po zakroku se jeho stav vyrazné zlepsil.
| kdyz stale trpi zachvaty, jejich pocet se radikalné snizil.

Fiktivni piiklad zaloZeny na skutecném piipadu pacienta v péci evropské referencni sité
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Jaky maji evropské referenéni sité p¥inos pro zdravotnické
pracovniky?

Pro zdravotnické pracovniky mohou mit velky pfinos virtualni diskuze o pfipadech vzacnych nemoci.

Kromé toho také maji pFistup k pokyntim pro klinickou praxi, které evropské referencni sité vypracovaly, i ke
vzdélavacim a Skolicim materialdim a online kurzdm.

A v neposledni fadé se mohou zucastnit vyménnych program( pro vyzkumné pracovniky a podilet se na
rozsahlych vyzkumnych studiich.
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BroZura

o0 evropskych
referencnich sitich
(U¥ad pro publikace
EU, 2023)

Evropskeé referencni  [EI55zErE

sité (webova stranka A3 EAA
1

Europa)



https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_cs
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_cs
https://op.europa.eu/cs/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://op.europa.eu/cs/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://op.europa.eu/cs/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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