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O actiune emblematica a UE care

pacientii cu boli rare, complexe satl

prevalenta scazuta

Ce sunt Re!:elele europene de
referinta (RER-urile)?

Tnﬁin;ate Tn baza Directivei 2011/24/EU privind drepturile
pacientilor Tn cadrul asistentei medicale transfrontaliere,
Retele europene de referinta (RER-uri) sunt retele virtuale ale
furnizorilor de servicii medicale stabiliti Tn Uniunea Europeana
(UE) si in Norvegia care sunt specializati Tn tratarea
pacientilor cu boli rare, complexe sau cu prevalenta scazuta.

Retelele europene de referinta reunesc cunostinte si
experientd si sustin cadrele medicale pentru a oferi un
diagnostic mai corect si cel mai bun tratament disponibil.

/0

Mai mult de 6 000 de boli 0O boald rard este definita fn UE
ca o boala care afecteaza mai

rare afecteazd viata cotidiana

a pani la 36 de milioane de putin de 5 persoane din

persoane din UE. 10 000.

Folosind o platforma IT dedicata,
securizatd, cazurile pacientilor pot fi
evaluate de o echipa de experti europeni
fard a fi nevoie ca pacientul sa-si
., pérdseasca tara de origine.

In loc sa calatoreasca
pacientii, calatoresc
cunostintele.


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

Retelele europene de referinta:

+ analizeaza cazurile individuale ale pacientilor (mai mult de 3 800 pana Tn prezent) prin organizarea de
A discutii virtuale Tntre experti din partea furnizorilor de servicii medicale, cu sprijinul unei platforme IT dedicate,
securizate si finantate de Comisia Europeand. Expertii discutd cazurile clinice pentru a cadea de acord cu privire
la diagnostice si tratamente.

+ elaboreaza ghiduri de practica clinica si alte instrumente de sprijin pentru deciziile clinice cu privire
la o anumita boala rara, pentru a ghida medicii clinicieni, precum si cursuri de formare pentru
furnizorii de servicii medicale.

« faciliteazd activitatea de networking si realizarea de studii clinice de amploare care altfel ar fi
imposibile, prin centralizarea datelor din Tntreaga UE pentru a Tntelege mai bine bolile rare si complexe si pentru
a contribui la dezvoltarea tratamentelor.

+ elaboreaza si mentin registre privind bolile rare care contin date despre pacientii care li s-au adresat.

« implica pacientii prin intermediul Grupurilor europene de reprezentare a intereselor pacientilor, aducénd
vocea acestora Tn centrul activitdtilor realizate de RER-uri.

NN Y
® '
Cele 24 de RER-uri RECOMANDARE .....0.
stabllltrf pana in prezent TRATAMENT L .. (]
acopera multe boli RER
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09 Cum acceseaza pacientii RER-urile?

Pe baza consimtamantului scris al acestora si respectand normele sistemului national de sandtate, cazurile
pacientilor pot fi trimise de catre furnizorul de servicii medicale al acestora ciatre membrul RER
relevant din tara de origine pentru recomandari privind stabilirea unui diagnostic sau a unui tratament.

T.x,gl Cum faciliteaza furnizorii de servicii medicale o discutie
— virtual&?

Furnizorii de servicii medicale pot sugera sd se solicite ajutorul unei RER relevante, dupd explorarea posibilitatilor
de tratament existente in tara lor.

Acestia pot contacta membrii RER din tara lor pentru trimiterea cazului pacientului lor, dar doar dupa ce pacientul
Tsi exprimd consimtamantul explicit Tn scris pentru trimiterea si partajarea fisei sale medicale.

Dupa primirea solicitarii, coordonatorii RER pot convoca un consiliu consultativ virtual de specialisti din mai
multe discipline prin intermediul unei platforme IT dedicate, securizate — CPMS (sistemul clinic de gestionare
a pacientilor) — care le permite sa partajeze n siguranta datele pacientilor, sa discute cazul, sa formuleze un
diagnostic si/sau sa prescrie un tratament, daca este disponibil.

Furnizorul de servicii medicale din tara de origine a pacientului raimane singurul punct de contact al pacientului,
discutind despre opiniile expertilor la fiecare etapa a diagnosticului si tratamentului.



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

Povestea lui Onni - epilepsie rara

Atunci cand un baiat de patru ani din Finlanda care suferea de 20-30 de crize pe zi a fost

trimis de medicul sau la un specialist de la spitalul universitar din Helsinki, Tn urma analizei
electroencefalogramei (EEG) si a imagisticii prin rezonanta magnetica (IRM) a creierului, a fost
diagnosticata o formd rard de epilepsie cauzata de o malformatie a creierului sau. La inceput, pdrintii
sdi s-au simtit usurati ca nu era o tumord. Dar echipa spitalului nu stia prea multe despre tipul de
epilepsie de care suferea baiatul. El era unul dintre putinele persoane din Finlanda care suferea de
aceastd boald si doar un numar mic de centre medicale din lume au experientd cu aceasta.

Echipa spitalului a abordat ,EpiCARE” din cadrul RER pentru ajutor. Pe baza consimtamantul lui Onni
si al parintilor sdi, acestia au Tncarcat fisa medicald a lui Onni Tn CPMS (sistemul clinic de gestionare
a pacientilor). O echipa de specialisti din ltalia, Regatul Unit, Franta, Spania, Romania, Suedia si Tarile
de Jos au analizat cazul sdu si cercetdrile disponibile. Acestia au recomandat radiochirurgie de ultima
ora de tip GammakKnife®, disponibild doar n doua centre, ca fiind tratamentul cu riscul cel mai scazut
si cea mai buna sansa de reusita.

Onni si familia sa au calatorit la Marsilia unde echipa specializata n epilepsie de la Universitatea
din Marsilia are foarte multd experientd Tn acest tip de interventie chirurgicald. Tn urma interventiei
chirurgicale, starea sa s-a Tmbunatdtit in mod semnificativ. Desi are crize Tn continuare, numarul
acestora a scazut drastic.

Exemplu fictiv avand la bazd cazul unui pacient real din RER

Care sunt beneficiile RER-urilor pentru cadrele medicale?

Cadrele medicale pot beneficia de discutiile virtuale despre cazurile de boli rare.

Tn plus, pot accesa ghiduri de practica clinici elaborate de RER-uri, precum si materiale educationale si de formare
si cursuri online.

Nu in ultimul rand, pot participa la programe de schimb pentru cercetatori si la studii de cercetare la scara largd.

Linkuri utile

Brosura RER (Oficiul
pentru Publicatii al
Uniunii Europene,
2023)

Retele europene de
referinta (site-ul web

=i e

Europa)



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