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$TO SU EUROPSKE REFERENTNE MREZE?

Europske referentne mreZe (ERN)
okupljaju lijecnike i znanstvenike
s bogatim stru¢nim znanjem u
podrucju rijetkih ili kompleksnih
bolesti s niskim stupnjem rasirenosti
. Rije€ je o ,virtualnim mrezama” u
okviru kojih se raspravlja o dijagnozi
i najprikladnijoj metodi lijecenja
pacijenata iz cijele Europe.

2017. godine  pokrenuto  je
24 ERN-ova, sa vise od 900
visokospecijaliziranih timova
zdravstvene zastite u vise od 300
bolnica 26 europskih zemalja.

MOGU LI VAM EUROPSKE REFERENTNE MREZE

POMOCI?

ERN pomaZzu pacijentima oboljelima
od rijetkih ili kompleksnih bolesti s
niskim stupnjem raSirenosti. Bolest
se definira kao rijetka ako pogada
manje od jedne u 2000 osoba,
ozbiljna je, kronitna i Cesto opasna
po zivot. Izmedu 5000 i 8000
rijetkih bolesti negativno utjecu
na svakodnevni Zivot priblizno 30
milijuna ljudi u EU-u.

Rijetke ili kompleksne bolesti s niskim

stupnjem raSirenosti  objedinjuju
niz c¢imbenika ili simptoma i
nisu uobicajene. Zahtijevaju

multidisciplinarni  pristup s viSe
mogucih dijagnoza, testo se tesko
testiraju i tumace te mogu imati
visok rizik komplikacija.

ERN-ovi u takvim slucajevima mogu
posluziti kao izvor stru¢nog znanja
koje cesto nije dostupno u vasoj
regiji ili zemlji.



KOJE SU BOLESTI TREUNUTNO OBUHVACENE ERN-
OVIMA?

Svaki od 24 ERN-ova bavi se specificnim podru¢jem
djelovanja, a ¢esto i medusobno suraduju.

ERN BOND: oboljenja kostiju
ERN BOND: oboljenja kostiju-
ERN CRANIO: anomalije kostiju
lubanje i lica i otorinolaringoloski
poremecaji

Endo-ERN: bolesti endokrinog
sustava

ERN EpiCARE: epilepsije
ERKNet: bolesti bubrega
ERN-RND: neuroloske bolesti
ERNICA: nasljedne i prirodene
anomalije

ERN LUNG: bolesti diSnog
sustava

ERN Skin: oboljenja koze

ERN EURACAN: zloc¢udne bolesti
kod odraslih (solidni tumori)
ERN EuroBloodNet: onkolosko-
hematoloske bolesti

ERN eUROGEN: urogenitalne
bolesti

ERN EURO-NMD: neuromisi¢ne
bolesti

ERN EYE: bolesti otiju

ERN GENTURIS: sindromi
genetskog rizika za nastanak
tumora

ERN GUARD-HEART: bolesti srca
ERN ITHACA: prirodene
malformacije i rijetke
intelektualne teskoce
MetabERN: nasljedni metabolicki
poremecaji

ERN PaedCan: zlocudne bolesti
kod djece

ERN RARE-LIVER: hepatoloske
bolesti

ERN ReCONNET: bolesti
vezivnog tkiva i misi¢no-kostane
bolesti

ERN RITA: imunodeficijencija,
autoupalne i autoimune bolesti
ERN TRANSPLANT-CHILD:
bolesti i komplikacije povezane s
transplantacijom kod djece
VASCERN: rijetke viSesustavne
vaskularne bolesti




KAKO PRISTUPITI EUROPSKIM REFERENTNIM MREZAMA?

Vas lije¢nik ¢e vas savjetovati o prikladnoj
razini lijeCenja vaSe bolesti. Nakon 5to
istrazi mogucnosti u vasoj regiji ili zemlji
i provede personaliziranu analizu vase
specifitne situacije, vas lije¢nik moze
predloziti suradnju s odgovarajucim
ERN-om.

Ako se vas slucaj uputi odgovarajucoj
mrezi, vas lijecnik ostaje vasa
jedinstvena osoba za kontakt. Medutim,
on/a dobiva pristup stru¢nom znanju

u okviru ERN-a i mozZe razmjenjivati
podatke, prikupljati miSljenja strucnjaka
i s vama raspravljati o tim misljenjima
u svakoj fazi dijagnosticiranja i lijeCenja.

Imajte na umu da svaka drzava
ima posebna pravila i propise za
upucivanje slucajeva pacijenata drugim
stru€njacima, a posebno ERN-ovima.



KAKO EUROPSKA REFERENTNA MREZA MOZE POMOCI U

VASEM LIJECENJU?
VIRTUALNI KONZILLJ

Ako se va$ slucaj uputi ERN-u, vas
lijetnik  saziva ,virtualni”  konzilij
medicinskih  stru€njaka iz razlicitih
disciplina i zemalja. Oni razmjenjuju
vase medicinske podatke, ukljucujuci
npr. snimke CT-a, laboratorijske nalaze
i rendgenske snimke te ih zajednicki
analiziraju i o njima raspravljaju. Vas
lijecnik dakle moZe prikupiti podatke
od drugih kolega i upotrijebiti ih za
to€nije dijagnosticiranje ili pronalazenje
najprikladnije metode lijecenja vase
bolesti.

»CLINICAL PATIENT MANAGEMENT
SYSTEM”

Clanovi ERN-a koriste
osmisljenom

se posebno
racunalnom platformom
pod nazivom ,Clinical Patient
Management System” (CPMS), koja
sluZi za razmjenu podataka i raspravu o
njima.

Vasi podaci se unose u sustav iskljucivo
uz vasu izricitu i pismenu suglasnost.
U skladu s europskim zakonodavstvom

o zastiti podataka, primjenjuju se
posebne mjere zastite i Cuvanja osobnih
podataka. Uz to, moZete pristati na
koristenje vasih podataka u istraZivacke
svrhe i/ili uspostavu registara za podrsku
istraZivanju u ovom podrucju. Za to ce
biti potrebna vasa zasebna suglasnost.

OSTALE AKTIVNOSTI

Strucnjaci ERN-ova ne raspravljaju
samo o pojedinacnim slucajevima.
Oni ulazu i u zajednitke istraZivacke
aktivnosti, suraduju na izradi klinickih
smjernica i organiziraju osposobljavanje
zdravstvenih djelatnika.

ZASTUPLJENOST PACIJENATA
U EUROPSKIM REFERENTNIM
MREZAMA

Pacijenti su klju¢an dio ERN-ova.
Organizacije pacijenata su kljucan
partner koji je odigrao bitnu ulogu
u stvaranju ERN-ova. Svojim radom
pridonose boljoj pristupacnosti, klinickoj
izvrsnosti i rezultatima lijecenja.



DAVIDOVA PRICA

David je cetverogodisniji

djecak koji pati od teskih i
cestih epileptickih napadaja. @

h Njegov ga lije€nik upucuje
s e specijalistu sveuciliSne bolnice
N glavnog grada radi tocnijeg

dijagnosticiranja i lijecenja.

Nalazi EEG-a i magnetske rezonancije Medicinski tim unosi Davidovu
mozga nude objasnjenje za epilepticke datoteku u internetski sustav uz
napadaje, no strucno znanje bolnickog suglasnost Davida i njegove obitelji.

tima nije dovoljno za odabir prikladnog
nacina lijecenja. Bolnicki tim odlucuje
zatraZiti savjet ERN-a ,EpiCARE”.
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Strucnjaci iz Italije, Francuske,
Spanjolske, Rumunjske, Svedske
i Nizozemske analiziraju slucaj
i raspravljaju o razlicitim
mogucnostima.
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Lije¢nicki konzilij savjetuje
primjenu posebne radiokirurske
operativne tehnike na temelju
nedavnih sli¢nih slucajeva.

Davida operiraju i stanje mu se u
narednim mjesecima znatno popravlja.

Izmisljeni primjer temeljen na istinitom slu¢aju pacijenta ERN-a 2018.

https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=1164244


https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=I164244
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VISE INFORMACIJA

Opéenito o ERN:
https://ec.europa.eu/health/ern_hr

Informacije za pacijente o prekograni¢noj zdravstvenoj skrbi:
europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info


http://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info

