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RETELELE EUROPENE DE REFERIN'!'A

AJUTORAREA PACIENTILOR CARE SUFERA
DE BOLI RARE SAU COMPLEXE
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CE SUNT RETELELE EUROPENE DE REFERIN'!'I\?

Retelele europene de referintd
(ERN) [European Reference Network
(ERN)] cuprind medici si cercetdtori
cu o bogata expertiza in domeniul
bolilor rare sau cu prevalenta mica
si al bolilor complexe. Ele sunt
,retele virtuale” care discuta despre
diagnostic si despre cel mai bun
tratament posibil pentru pacientii de
pretutindeni.

in 2017 au fost lansate 24 de ERN,
implicand peste 900 de echipe
de asistenta medicala foarte
specializate, situate Tn peste 300 de
spitale din 26 de tdri europene.

VA POT AJUTA RETELELE EUROPENE DE REFERIN'!'Z\?

ERN ajuta pacientii cu boli rare sau
cu prevalentd mica sau complexe.
0 boala este definita ca fiind rara
atunci cand afecteaza mai putin de
0 persoanad din 2 000, este grava,
cronica si adesea pune Tn pericol
viata. Intre 5 000 si 8 000 de boli
rare afecteaza viata de zi cu zi
a aproximativ 30 de milioane de
persoane din UE.

Bolile cu prevalenta micd si cele
complexe sunt afectiuni care combind

o serie de factori sau simptome si
care nu sunt frecvente. Ele necesita
o abordare multidisciplinard, cu mai
multe diagnostice posibile, sunt
adesea dificil de investigat si de
interpretat si/sau prezinta un risc
mare de complicatii.

n astfel de cazuri, ERN pot pune la
dispozitie expertiza care este adesea
absenta in regiunea sau n tara
dumneavoastra.



CARE SUNT BOLILE CARE, IN PREZENT, SUNT VIZATE
DE RETELELE EUROPENE DE REFERIN'!'IK?

Fiecare dintre cele 24 de ERN abordeaza un domeniu
specific de interventie, desi, adesea, ele colaboreaza.

ERN BOND: boli ale oaselor
ERN CRANIO: anomalii
craniofaciale si boli
otorinolaringologice (ORL)
Endo-ERN: afectiuni endocrine
ERN EpiCARE: epilepsii
ERKNet: boli renale
ERN-RND: boli neurologice
ERNICA: anomalii mostenite si
congenitale

ERN LUNG: boli respiratorii
ERN Skin: boli ale pielii

ERN EURACAN: cancere ale
adultilor (tumori solide)

ERN EuroBloodNet: boli
oncohematologice

ERN eUROGEN: boli urogenitale
ERN EURO-NMD: boli
neuromusculare

ERN EYE: boli ale ochilor

ERN GENTURIS: sindroame
genetice cu risc tumoral

ERN GUARD-HEART: boli ale
inimii

ERN ITHACA: malformatii
congenitale si afectiuni psihice
rare

MetabERN: boli metabolice
ereditare

ERN PaedCan: cancer pediatric
ERN RARE-LIVER: boli hepatice
ERN ReCONNET: boli

ale tesutului conjunctiv si
musculoscheletice

ERN RITA: boli autoinflamatorii,
autoimune si imunodeficiente
ERN TRANSPLANT-CHILD:
afectiuni si complicatii ale
transplantului la copii
VASCERN: boli vasculare
multisistemice rare




CUM PUTETI ACCESA RETELELE EUROPENE DE
REFERINTA?

Medicul dumneavoastrda va va sfatui
cu privire la nivelul adecvat de Tngrijire
medicald care ar trebui aplicat n
cazul bolii dumneavoastra. Dupad ce a
analizat posibilitatile existente Tn propria
regiune sau tard si in urma unei analize
personalizate a situatiei dumneavoastra
specifice, medicul dumneavoastra poate
sugera cooperarea cu ERN relevantd.

Medicul dumneavoastra ramane
singurul punct al dumneavoastrd de
contact daca sunteti sfdtuit ca situatia

dumneavoastra sa fie analizata in cadrul
unei ERN. Totusi, el va avea acces la
expertiza ERN, poate partaja informatii,
poate primi sfaturi ale unor experti si
le poate discuta cu dumneavoastrd
in fiecare etapd a diagnosticului si a
tratamentului.

Va rugam sd aveti in vedere faptul ca
flecare tard are norme si modalitdti
specifice de trimitere a cazurilor
pacientilor a alti specialisti si, in special,
la o ERN.



CE POATE FACE O RETEA EUROPEANA DE REFERIN'!'I\ IN
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CAZUL TRATAMENTULUI DUMNEAVOASTRA?

COMITETUL CONSULTATIV VIRTUAL

Tn situatia Tn care cazul dumneavoastra
este analizat de o ERN, medicul
dumneavoastrd va face apel la un grup
,virtual” de experti medicali din diferite
discipline si tdri. Acestia partajeaza
informatiile dumneavoastra medicale,
care pot include, de exemplu, examindri
CT, teste de laborator, examinari cu
raze X, pe care le analizeaza si le
discuta Tmpreund. Prin urmare, medicul
dumneavoastra poate colecta informatii
de la alti colegi si poate sd le utilizeze
pentru a vd Tmbundtati diagnosticul sau
pentru a gasi cel mai bun tratament
posibil pentru dumneavoastra.

SISTEMUL CLINIC DE GESTIONARE
A PACIENTILOR

Membrii ERN utilizeaza o platforma IT
dedicata - sistemul clinic de gestionare
a pacientilor (CPMS) - pentru partajarea
datelor si discutarea lor, care a fost
conceput Tn mod specific pentru acest
scop.

Datele dumneavoastra sunt introduse Tn
sistem doar cu acordul dumneavoastra
explicit, oferit Tn scris. Masurile specifice
protejeazd si salvgardeaza datele cu

caracter personal, in conformitate cu
legislatia europeand privind protectia
datelor. Puteti conveni suplimentar
cu privire la utilizarea datelor
dumneavoastra in scop de cercetare si/
sau pentru nfiintarea unor registre care
sd ajute n cercetarile n acest domeniu.
Acest lucru va necesita un consimtamant
separat din partea dumneavoastra.

ALTE ACTIVITIT!'I

Specialistii ERN nu se rezumd doar la
discutarea cazurilor individuale. Ei se
angajeazd si in activitati comune de
cercetare, colaboreaza la elaborarea
ghidurilor clinice si organizeaza cursuri
de formare profesionald pentru cadrele
medicale.

PACIENTII SUNT REPREZENTATI iN
CADRUL ERN

Pacientii ocupa un loc central in
cadrul ERN. Organizatiile de pacienti
sunt parteneri-cheie si au jucat un rol
important Tn crearea ERN. Ele contribuie
la Tmbunatdtirea  accesibilitatii, a
excelentei clinice si a rezultatelor clinice
ale pacientilor.



POVESTEA LUI DAVID

David este un bdiat de 4
ani, care prezinta crize de
epilepsie frecvente.
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Testele EEG si IRM cerebrale explica
crizele de epilepsie, Tnsa expertiza
echipei spitalicesti este prea limitata
pentru a alege tratamentul adecvat.
Ea decide sa consulte ERN denumita
,EpiCARE”.

Medicul lui David 7l trimite la un

specialist din spitalul universitar
din capitald pentru un diagnostic
si un tratament mai bun.

Echipa spitaliceasca introduce
fisierul lui David Tn sistemul online,
cu acordul lui David si al familiei
sale.
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Specialisti din Italia, Franta,
Spania, Romania, Suedia si Tdrile
de Jos analizeaza cazul si discuta

diferitele optiuni.
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Pe baza unor cazuri similare

recente, grupul recomanda

utilizarea unei anumite tehnici
interventionale
radiochirurgicale.

David este operat, afectiunea sa
imbunatatindu-se semnificativ in lunile

urmatoare.

Exemplu fictiv, bazat pe un caz real al ERN, din 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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INFORMATII SUPLIMENTARE

Generalitati cu privire la ERN:
https://ec.europa.eu/health/ern_ro

Informatii pentru pacienti privind asistenta medicala transfrontaliera:
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info/index_ro.htm


https://ec.europa.eu/health/ern_ro
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info/index_ro.htm

