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CE ESTE O RETEA
EUROPEANA DE REFERINTA"

etelele europene de referinta (RER)
Rsunt retele virtuale care reunesc

furnizori de servicii medicale din
intreaga Europa. Ele au drept obiectiv
abordarea bolilor complexe sau rare sau
a afectiunilor care necesita tratament
foarte specializat si un ansamblu de
cunostinte si de resurse. Pentru a analiza
diagnosticul si tratamentul unui pacient,
coordonatorii RER convoacd un comitet
consultativ ,virtual” format din medici
specializati in diferite domenii, utilizand
o platforma informatica speciala si
instrumente de telemedicina. in acest fel,
cunostintele si competentele medicale
calatoresc Tn locul pacientilor, acestia
din urma beneficiind de confortul de a
ramane Tn mediul familial in care se simt
sprijiniti.

IN CE FEL 1l POT AJUTA RER
PE PACIENTI?

Se estimeaza cd Tntre 6 000 si 8 000 de boli
rare afecteaza sau vor afecta aproximativ
30 de milioane de persoane din Uniunea
Europeand. Multe dintre aceste boli rare
provoaca dureri si suferinte cronice, iar o
parte dintre acestea pot pune Tn pericol
viata. Impactul negativ asupra calitdtii vietii
pacientilor afectati, dintre care multi sunt
copii, este semnificativ.

Din nefericire, una dintre caracteristicile bolilor
rare si a afectiunilor complexe constd n
raritatea si Tn fragmentarea cunostintelor de
specialitate, care adesea nu sunt disponibile
in regiunea sau in tara pacientului. Prin
urmare, multi pacienti nu gasesc o explicatie
satisfdcatoare pentru simptomele lor, si nici
nu dispun de cunostintele necesare cu privire
la optiunile de tratament. Tn consecinta,
numerosi  pacienti si  familile acestora
recurg la internet pentru a cauta medici si

IN FIECARE AN, MII DE
PACIENTI VOR PRIMI
AJUTOR DIN PARTEA RER

DIAGNOSTIC Sl INGRIJIRE
:. DE MAI BUNA CALlTATE
NOI TRATAMENTE
DATE MAI BUNE

CAPACITATILOR MEDICALE

furnizori de servicii medicale care sa posede
competentele de specialitate necesare
pentru a le oferi cele mai bune sanse de
supravietuire.

Prin consolidarea cunostintelor si a
competentelor raspandite n diferite tari, RER
le vor oferi furnizorilor de servicii medicale
acces la un ansamblu mult mai vast de
competente de specialitate. Astfel, pacientii
vor avea sanse mai mari de a primi un
diagnostic corect, precum si consiliere cu
privire la cel mai bun tratament posibil
pentru afectiunea lor specifica.

RER nu sunt direct accesibile pacientilor
individuali. Cu toate acestea, Tn conformitate
cu normele sistemului sdu national de
sandtate, prestatorul de servicii medicale
poate, cu consimtamantul pacientului, sa
il reorienteze pe acesta cdtre punctul de
contact al RER corespunzdtoare din tara sa.




k COOPERAREA EUROPEANA

In colaborare cu statele membre, cu
comunitatea medicala si cu organizatiile
pacientilor, Comisia si-a asumat un rol
de prim-plan pentru dezvoltarea acestui
model unic de retele europene de referinta:
pentru prima datd in domeniul asistentei
medicale, a fost creatd o structurd
formala de colaborare voluntara fntre

furnizorii de servicii medicale din Tntreaga
UE, Tn beneficiul direct al pacientilor.

Prima serie de retele europene de
referinta acopera deja majoritatea
grupurilor de boli, inclusiv bolile osoase,
bolile hematologice, cancerul infantil si
imunodeficienta.

Sd descoperi cd fiica ta in vdrstd de 15 ani are o boald
care nu poate fi tratatd din cauza faptului cé medicii nu au intélnit

niciodatd un caz asemdndtor si nu stiu ce tratament i-ar putea salva
viata este un cosmar pentru orice pdrinte.
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DIRECTIVA PRIVIND ASISTENTA
k MEDICALA TRANSFRONTALIERA

RER sunt create in temeiul directivei
din 2011 privind aplicarea drepturilor
pacientilor in cadrul asistentei medicale
transfrontaliere. Aceastd directiva
faciliteazd, de asemenea, accesul
pacientilor la informatii referitoare la
asistenta medicala si largeste, Th acest fel,
optiunile lor de tratament.




URMATOARELE ETAPE

Primele RER vor fi functionale in 2017. Vor urma apeluri suplimentare adresate
mai multor furnizori de servicii medicale in vederea participarii la retelele existente,
precum si alte apeluri, in perspectiva unor noi retele europene de referinta.

Tn urmatorii cinci ani, cand RER vor ajunge la capacitate maxima, ele ar trebui sa le
aducd beneficii miilor de pacienti din UE care sufera de o afectiune rara sau complexa.


http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en

