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€0 sU TO EUROPSKE REFERENCNE SIETE?

Eurépske referencné siete (ERN) su
zdruzenia lekdrov a vyskumnikov s
vysokou mierou odbornosti v oblasti
zriedkavych ¢ malo rozSirenych a
komplexnych choréb. Ide o ,virtudlne
siete”, ktoré sluZia ako priestor pre
diskusiu o diagnéze a o ¢o najlep3ej
moZnej lietbe pre pacientov z celej
Eurdpy.

Cinnost 24 eurdpskych referenénych
sieti zacala v roku 2017 a zahffia viac
ako 900 vysoko 3pecializovanych
zdravotnickych timov posobiacich vo
viac neZ 300 nemocniciach, ktoré sa
nachadzaju v 26 krajinach Europy.

MOZU VAM EUROPSKE REFERENCNE SIETE POMOCT?

ERN  pomahaju  pacientom so
zriedkavymi alebo malo rozsirenymi
komplexnymi chorobami. 0
zriedkavej chorobe hovorime vtedy,
ked fou trpi menej ako jeden z
2000 [udi a ide zarovein o zavaznu,
chronicku a Zivot ohrozujticu chorobu.
V' Eurdpskej unii sa vyskytuje
5000 - 8000 zriedkavych chordb,
ktoré ovplyviiuju kaZzdodenny Zivot
priblizne 30 miliénov ludi.

Choroby s nizkou prevalenciou a
komplexné choroby nie su beznymi

poruchami zdravotného stavu a
vyznacuju sa kombindciou réznych
faktorov a symptémov. Vyzaduju si
multidisciplinarny pristup s viacerymi
moznymi diagnézami, casto su
naroc¢né na testovanie a interpretaciu
a/alebo pri nich existuje vysoké riziko
komplikacii.

V takychto pripadoch mo6Ze ERN
poskytnut expertizu, ktora casto
chyba vo vaSom regione alebo
krajine.



IIKTORYMI CHOROBAMI SA ERN V SUCASNOSTI

ZAOBERAJU?

Kazda z 24 sieti ERN je zamerana na konkrétnu
oblast intervencie, i ked’ medzi sebou ¢asto navzajom

spolupracuju.

ERN BOND: choroby kosti

ERN CRANIO: zriedkavé
anomalie lebky a tvare a poruchy
ORL (ucha, nosa a hrdla)
Endo-ERN: poruchy
endokrinného systému

ERN EpiCARE: epilepsie
ERKNet: choroby obliciek
ERN-RND: neurologické choroby
ERNICA: zdedené a vrodené
anomalie

ERN LUNG: respiracné choroby
ERN Skin: koZné choroby

ERN EURACAN: onkologické
choroby dospelych (solidne
nadory)

ERN EuroBloodNet:
hematoonkologické choroby
ERN eUROGEN: choroby mocovej
a pohlavnej sustavy

ERN EURO-NMD:
neuromuskularne choroby

ERN EYE: choroby oka

ERN GENTURIS: syndrémy
geneticky podmienenych rizik
vzniku nadorov

ERN GUARD-HEART: choroby
srdca

ERN ITHACA: vrodené chyby

a zriedkavé typy mentdlnej
retardacie

MetabERN: deditné metabolické
poruchy

ERN PaedCan: onkologické
choroby deti

ERN RARE-LIVER: choroby
petene

ERN ReCONNET: choroby
spojivového tkaniva a
muskuloskeletalne choroby
ERN RITA: imunitna
nedostatocnost a
autoinflamatérne a autoimunitné
choroby

ERN TRANSPLANT-CHILD:
poruchy zdravotného stavu

a komplikacie spojené s
transplantaciami u deti
VASCERN: zriedkavé
multisystémové cievne choroby




AKO SA MOZNO K ERN DOSTAT?

Lekar vam v suvislosti s vasou chorobou
navrhne primeranu Uroven starostlivosti.
Po preskiimani moznosti v ramci vasho
regionu ¢i krajiny a naslednej analyze
vasho konkrétneho pripadu méze vas
lekar navrhnut spolupracu s prislusnou
sietou ERN.

Ak vam odporucali vyuZit eurdpsku
referencnu siet, vas lekar zostava vasim
jedinym kontaktnym miestom. Takto
maju lekari pristup k poznatkom ERN,

mdZzu si vymienat Udaje a ziskavat
informacie od odbornikov a spolu s vami
ich prediskutovat kedykolvek pocas
diagnostiky alebo liecby.

Majte na pamati, Ze kazda krajina ma
svoje Specifické pravidld a ustanovenia,
pokial ide o odporucanie pripadov
pacientov inym odbornikom, a najma
ERN.



AKO VAM EUROPSKA REFERENCNA SIET POMOZE PRI

LIECBE?
VIRTUALNY PORADNY VYBOR

Ak vas pripad posudzuji v ERN, vas
lekar zvola ,poradny vybor“ lekarskych
expertov z rbznych oblasti a krajin.
Vymiefiaju si  informacie o vaSom
zdravotnom stave vratane CT vy3etreni,
laboratérnych  testov, rontgenovych
snimkov a spolu ich analyzuju a diskutuju
0 nich. Va3 lekar tak mbéZe zozbierat
informdcie od ostatnych kolegov a
vyuzit ich na to, aby lepSie stanovil vasdu
diagndzu alebo urcil o najlepsiu moznu
liecbu.

SYSTEM SPRAVY KLINICKYCH
UDAJOV O PACIENTOCH

Clenovia ERN vyuZivaju $pecializovanu IT
platformu - Clinical Patient Management
System  (Systém spravy klinickych
udajov o pacientoch, CPMS), ktora bola
Specialne navrhnutda ako priestor na
vymienanie udajov a diskusiu.

Vase Udaje sa zadaju do systému iba s
vasim vyslovnym pisomnym suhlasom. V
sulade s eurdpskymi pravnymi predpismi

o ochrane osobnych Udajov su vase
osobné Udaje chranené a zabezpetené
Specifickymi opatreniami. MbZete
navyse vydat dalsi suhlas na to, aby boli
vase Udaje pouzité na vyskumné Ucely
a/alebo na vytvorenie registrov, ktoré
pomozu pri vyskume v danej oblasti. Z
vasej strany je na to potrebny osobitny
suhlas.

INA CINNOST

Odbornici  ERN sa nezaoberaju len
individualnymi  pripadmi. Venuju sa
aj spolotnym vyskumnym aktivitam,
spolupraci na klinickych usmerneniach
a organizacii Skoleni pre zdravotnickych
pracovnikov.

SIETE ERN ZASTUPUJU PACIENTOV

Pacienti sU hlavnou sucastou ERN.
ZdruZenia pacientov st klucovymi
partnermi a zohrali délezitd ulohu

pri tvorbe ERN. Pracuji na lep3ej
dostupnosti, klinickej excelentnosti a
vysledkoch pacientov.



DAVIDOV PRIBEH

trpi na epileptické
zachvaty.

David je Stvorrocny
chlapec, ktory vazne @

m V snahe lep3ie stanovit diagnézu
N a lietbu mu jeho lekar odporucil
navstivit odbornika v univerzitnej
nemocnici v hlavhom
meste.

Testy EEG a MRI mozgu preukazali
epilepsiu, aviak expertiza
nemocni¢ného timu je prilis obmedzena
na to, aby mohli stanovit spravnu
lie¢bu. Rozhodli sa tento pripad
skonzultovat s eurdpskou
referenénou sietou ‘

,EpiCARE*.

So suhlasom Davida a jeho
rodiny zada nemocniény tim
Davidov spis do online systému.




Odbornici z Talianska, Franctizska,
Spanielska, Rumunska, Svédska
a Holandska pripad zanalyzuju a

prediskutuju viaceré moznosti.

ﬁ ‘; ;. Poradny panel odporuéi na
| @ zaklade nedavnych podobnych
/w : - pripadov Specificku radiochirurgicku

‘ g é operacnu metddu.
| [}

Davida operuju a o niekolko mesiacov je
jeho stav vyrazne lepsi.

Fiktivny priklad zaloZeny na skuto¢nom pripade pacienta ERN z roku 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

B HospiTaL

HOSPITAL

VIAC INFORMACII:

VZeobecné informacie o ERN:
https://ec.europa.eu/health/ern_sk

Informacie pre pacientov o cezhrani€énej zdravotnej starostlivosti:
europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info


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

