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O actiune emblematicaja UE care

pacientii cu boli rare, compleiiiau e
prevalenta scazuta )
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Ce sunt Regelele 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.
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Folosind o platforma IT dedicata,
securizatd, cazurile pacientilor pot fi
Mai mult de 6 000 de boli 0 boala rara este definita in UE evaluate de o echipa de experti europeni
rare afecteazs viata cotidians ca o boala care afecteaza mai fard a fi nevoie ca pacientul sa-si

an3 ili putin de 5 persoane din ., pérdseasca tara de origine.
? panzelfszasnied?:li,OEane de 13 000 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 discutii virtuale
intre experti din partea furnizorilor de servicii medicale, cu sprijinul unei platforme IT dedicate, securizate si finantate de Comisia
Europeand. Expertii discuta 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 rard, 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 intelege 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 in
centrul activitatilor realizate de RER-uri.

Aceste 24 de RER-uri
au fost lansate Tn anul
2017 siinclud peste
900 de centre clinice
specializate situate Tn
RER peste 300 de spitale din
26 de state membre.

SPECIALE
Tn 2024 acestea includ
PACIENTI 1 619 de centre clinice
' specializate situate
FURNIZORI in 382 de spitale din
a> NATIONALI toate cele 27 de state
DE SERVICII MEDICALE membre UE si Norvegia.
Cele 24 de RER-uri
stabilite pana in prezent 0 o o o
acoperd multe boli GHIDURI  CERCETARE S| GENERAREA  FORMARE S
rare, inclusiv afectiuni CLINICE CUNOSTINTE S| PARTAJAREA  INVATARE
050ase rare, cancere DE INOVARE  DOVEZILOR ONLINE

rare, afectiuni endocrine
rare, boli neurologice si
neuromusculare rare,
pentru a enumera doar
cateva.

Cum sunt aprobate si evaluate RER-urile?

Pentru a se Tnscrie Tntr-o RER, furnizorii de servicii medicale trebuie sa rdspunda la un apel din partea Comisiei Europene, dupa
care un organism independent de evaluare (OIE) evalueaza solicitarea acestora si pregdteste un raport pentru consiliul statelor
membre (BoMS).

BoMS decide daca sa aprobe o propunere de infiintare a unei retele si cererile ulterioare de aderare.

RER-urile sunt evaluate periodic. Prima rundd de evaludri externe a avut loc Tn anul 2022, la cinci ani de la Tnfiintarea celor 24
de RER-uri si a celor 836 de membri. Rezultatele au aratat cd 100 % din RER-uri au obtinut rezultate ,satisfacatoare”, la fel ca
si 88 % dintre membrii. O micd parte din membri, 8 %, au avut nevoie de Tmbundtatiri, iar 4 % dintre membri au fost exclusi.
Rezultatele evaludrii confirma ca RER-urile sunt o poveste de succes a UE si ca rdman un instrument puternic Tn lupta Tmpotriva
bolilor rare Tn anii ce vin.



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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sa obtind sustinerea si
aprobarea autoritatilor
nationale

@ Cum sustine UE RER-urile?

Comisia investeste masiv pentru a consolida si mai mult RER-urile. Tn plus fatd de finantarea furnizata in anii
anteriori, Comisia ofera noi granturi directe, Tn valoare de 77 milioane EUR, pentru consolidarea acestor retele Th
anii care urmeaza (pana la 30 septembrie 2027).

Mai mult, Comisia aloca Tncad 15 milioane EUR (18 milioane n total) prin intermediul unei actiuni comune cu scopul
de a integra RER-urile Tn sistemele nationale de sandtate.

YO Linkuri utile

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

Retele europene de
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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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