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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-Norvedja spec¢jalizzati 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
sigura, il-kazijiet tal-pazjenti jistghu jigu

FI-UE, aktar minn . 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
jaffettwaw il-hajja ta’ kuljum ta’ minn hames persuni minn pajjizhom stess.

numru ta’ nies li jista’ jlahhaq 10 000 L-gharfien jivvjagga sabiex
is-36 miljun. 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 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.

o 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-ERNSs.
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Kif jigu approvati u evalwati |-ERNs?

Sabiex jissiehbu f’ERN, il-fornituri tal-kura tas-safiha jwiegbu ghal sejfia mill-Kummissjoni Ewropea, u wara din Korp ta’
Evalwazzjoni Indipendenti (IEB, Independent Evaluation Body) jivvaluta l-applikazzjoni taghhom u jhejji rapport ghall-Bord
tal-Istati Membri (BoMS, Board of Member States).

II-BoMS jiddeciedi jekk japprovax proposta biex jigi stabbilit network u l-applikazzjonijiet sussegwenti ghas-shubija.

L-ERNs jigu evalwati perjodikament. L-ewwel ¢iklu ta’ evalwazzjonijiet esterni kien fl-2022, 5 snin wara li gew stabbiliti [-24
ERN u t-836 membru. Ir-rizultati wrew li 100 % tal-ERNs kisbu rizultati “sodisfacenti”, kif ghamlu wkoll 88 % tal-membri.
Percentwal zghir tal-membri, 8 9%, kellhom bzonn titjib u 4 % tas-shubijiet gew itterminati. Ir-rizultati tal-evalwazzjoni
jikkonfermaw li [-ERNs huma storja ta’ success tal-UE, u se jibgghu strument b’sahhtu fil-hidma biex jigi indirizzat il-mard

rari fis-snin li gejjin.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
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L-UE kif gieghda tappogga |-ERNs?

Il-Kummissjoni gieghda tinvesti hafna biex tkompli ssafhihah [-ERNs. Minbarra |-finanzjament ipprovdut
fis-snin precedenti, il-Kummissjoni gieghda toffri ghotjiet diretti godda, b’valur ta’ EUR 77 miljun, biex
tikkonsolida dawn in-networks fis-snin li gejjin (sat-30 ta’ Settembru 2027).

Barra minn hekk, il-Kummissjoni gieghda tipprovdi EUR 15-il miljun ofira (total ta’ 18-il miljun) permezz ta’
Azzjoni Kongunta mmirata lejn l-integrazzjoni tal-ERNs fis-sistemi tas-sahha nazzjonali.
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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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