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Azzjoni emblematika tal-UE "5
tghin lill-pazjenti b’'mard rari, bi
prevalenza baxxa u kumpless

X’inhuma n-Networks ta’ Referenza
Ewropej (ERNs, European Reference

Networks)?

Stabbiliti skont id-Direttiva 2011/24/UE dwar id-drittijiet
tal-pazjenti fil-qasam tal-kura tas-sahha transkonfinali,
in-Networks ta’ Referenza Ewropej (ERNs) huma networks
virtwali ta’ fornituri tal-kura tas-sahha stabbiliti fl-Unjoni
Ewropea (UE) u fin-Norvegja specjalizzati fit-trattament ta’
pazjenti b’mard rari, bi prevalenza baxxa u kumpless.

In-Networks ta’ Referenza Ewropej jigbru l-gharfien,
l-esperjenza u l-gharfien espert, u jappoggaw lill-
professjonisti individwali tas-sahha biex jipprovdu dijanjozi
aktar akkurata u l-ahjar trattament disponibbli.
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Bl-uzu ta’ pjattaforma tal-IT apposta u

FI-UE, aktar minn sigura, il-kazijiet tal-pazjenti jistghu jigu

. Marda rari hija ddefinita fl-UE evalwati minn tim ta’ esperti Ewropej
6 000 marda rari bhala wahda li taffettwa inqas minghajr il-htiega li l-pazjenti jitilqu minn
T e e minn hames persuni minn pajjizhom stess. -
numru ta’ nies li jista’ jlahhaq L-gharfien jivvjagga sabiex
is-36 miljun. 10 000 i H H i
= il-pazjenti ma jkollhomx

ghalfejn jaghmlu dan.


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

In-Networks ta’ Referenza Ewrope;j:

« jirriezaminaw kazijiet individwali ta’ pazjenti (aktar minn 3 800 sal-lum) billi jorganizzaw
a> diskussjonijiet virtwali fost esperti li jappartjenu ghall-fornituri tal-kura tas-safiha appoggati minn
pjattaforma tal-IT apposta u sigura ffinanzjata mill-Kummissjoni Ewropea. L-esperti jiddiskutu kazijiet
klini¢i biex jagblu dwar id-dijanjozi u t-trattamenti.

« jizviluppaw linji gwida ghall-prattika klinika u ghodod ohra ta’ appodg ghad-decizjonijiet klini¢i
ghal mard rari specifiku biex jiggwidaw lit-tobba, kif ukoll korsijiet ta’ tahrig ghall-fornituri
tal-kura tas-sahha.

« jiffacilitaw in-networking u studji klinici kbar illi kieku jkunu impossibbli, filwaqt li jigbru data minn
madwar |-UE biex jinftiehem ahjar il-mard rari u kumpless u jigi meghjun l-izvilupp tat-trattamenti.

e jizviluppaw u jzommu registri ta’ mard rari bid-data tal-pazjenti riferiti lilhom.

« jinvolvu lill-pazjenti permezz ta’ Gruppi Ewropej li Jirrapprezentaw lill-Pazjenti, sabiex iwasslu lehen
il-pazjent fil-qalba tal-attivitajiet tal-ERNs.

L-24 ERN stabbiliti sa

issa jkopru hafna mard

rari, inkluzi disturbi rari

tal-ghadam, kancers :
rari, kundizzjonijiet

endokrinali rari,

Dawn [-24 ERN tnedew
fl-2017, u jinkludu aktar

mard newrologiku u PAZJENTI minn 900 c¢entru kliniku

newromuskolari rari, specjalizzat li jinsabu

fost hafna ofrajn. FORNITURI f’aktar minn 300 sptar
NAZZJONALI TAL- 26 Stat Membru.

KURA TAS-SARHA FI-2024, jinkludu 1

619-il centru kliniku

O O O O ) specjalizzat li jinsabu

LINJI GHARFIEN TA”  GENERAZZJONI TAHRIG U fi 382 sptar madwar

GWIDA RICERKA UTA’ U KONDIVIZJONI  E-APPRENDIMENT kull wiehed mis-27 Stat

KLINICI INNOVAZZJONI TAL-EVIDENZA Membru tal-UE kollha u
n-Norvegja.

OE-) Il-pazjenti kif ja¢éessaw |-ERNs?

Bil-kunsens bil-miktub taghhom u skont ir-regoli tas-sistema tas-sahiha nazzjonali taghhom, il-kazijiet
tal-pazjenti jistghu jigu riferiti mill-fornitur tal-kura tas-sahha taghhom lill-membru tal-ERN
rilevanti f’pajjizhom ghal parir dwar id-determinazzjoni ta’ dijanjozi jew ta’ trattament.

Il-fornituri tal-kura tas-sahha kif jiffacilitaw diskussjoni
virtwali?

[l-fornituri tal-kura tas-sahha jistghu jissuggerixxu t-tiftix tal-ghajnuna tal-ERN rilevanti, wara li jesploraw
il-possibbiltajiet tat-trattament ezistenti f’pajjizhom stess.
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Huma jistghu jikkuntattjaw lill-membri tal-ERNs f’pajjizhom stess biex jirreferu |-kaz tal-pazjent taghhom,
izda dan jista’ jsir biss ladarba l-pazjent jaghti [-kunsens bil-miktub b’mod espli¢itu ghar-riferiment u ghall-
kondivizjoni tar-rekord tal-kura tas-sahha tieghu/taghha.

Wara li jircievu t-talba, il-koordinaturi tal-ERN jistghu jlaggghu bord konsultattiv virtwali ta’ specjalisti fost
id-dixxiplini permezz ta’ pjattaforma tal-IT apposta u sigura — is-CPMS (Sistema ta’ Gestjoni tal-Pazjenti
Klini¢i) - li tippermettilhom jagsmu b’mod sigur id-data tal-pazjenti, jiddiskutu l-kaz, ifasslu dijanjozi, u/jew
jippreskrivu trattament, jekk disponibbli.

Il-fornitur tal-kura tas-sahha fil-pajjiz ta’ origini tal-pazjent jibqa’ l-punt uniku ta’ kuntatt tal-pazjent, u
jiddiskuti l-kontribut tal-esperti f’kull stadju tad-dijanjozi u tat-trattament.



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

L-istorja ta’ Onni - epilessiji rari

Meta tifel ta’ 4 snin fil-Finlandja li kien gieghed isofri minn 20-30 attakk epilettiku kuljum gie
rriferit mit-tabib tieghu lil specjalista fl-isptar universitarju f’Helsinki, ir-riezami tat-testijiet
tal-elettroencefalogramma tieghu (EEG) u tal-immagnijiet b’rezonanza manjetika (MRI,
Magnetic Resonance Imaging) tal-mohh wassal ghad-dijanjozi ta’ forma rari ta’ epilessija
kkawzata minn malformazzjoni f’'mohhu. Ghall-ewwel, il-genituri serrfiu rashom li ma kienx
tumur. 1zda t-tim tal-isptar ma kienx jaf wisq dwar it-tip ta’ epilessija li kellu t-tifel. Kien
wiehed minn ftit persuni biss fil-Finlandja li kellu din il-marda u numru zghir biss ta’ ¢entri
medici fid-dinja ghandhom esperjenza dwarha.

It-tim tal-isptar avvicina lill-ERN “EpiCARE” ghall-ghajnuna. Bil-kunsens ta’ Onni u tal-
genituri tieghu, huma tellghu r-rekords ta’ Onni fis-Sistema ta’ Gestjoni Klinika tal-Pazjenti
(CPMS, Clinical Patient Management System). Tim ta’ specjalisti mill-Italja, mir-Renju Unit,
minn Franza, minn Spanja, mir-Rumanija, mill-1zvezja u min-Netherlands irrezaminaw il-kaz
tieghu u r-ricerka disponibbli. Huma rrakkomandaw radjokirurgija mill-aktar avvanzata ta’
Gammaknife®, li kienet disponibbli biss f’zewq centri, bhala t-trattament bl-anqgas riskju u bl-
ahjar cans ta’ success.

Onni u |-familja tieghu vvjaggaw lejn Marsilja fejn it-tim tal-epilessiji fl-Universita ta’ Marsilja
ghandu esperjenza kbira f’dan it-tip ta’ kirurgija. Wara l-kirurgija, il-kundizzjoni tieghu tjiebet
b’mod sinifikanti. Ghalkemm ghadu jesperjenza attakki epilettici, dawn nagsu drastikament.

Ezempju fittizju bbazat fuq kaz reali ta’ pazjent fERN

Il-professjonisti tal-kura tas-sahha kif jibbenefikaw mill-
ERNs?

[l-professjonisti tal-kura tas-sahha jistghu jibbenefikaw minn diskussjonijiet virtwali dwar kazijiet ta’ mard
rari.
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Barra minn hekk, jistghu jac¢essaw linji gwida dwar il-prassi klinika zviluppati mill-ERNSs, kif ukoll materjali ta
edukazzjoni u ta’ tahrig u korsijiet online.

Fl-ahhar nett, dawn jistghu jippartecipaw fi programmi ta’ skambju tar-ricerkaturi, u fi studji ta’ ricerka fuq
skala kbira.

Links utli

Fuljett tal-ERN
(L-Ufficcju tal-
Pubblikazzjonijiet
tal-UE, 2023)

Networks ta’
Referenza Ewropej
(sit web Europa)



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