EVROPSKE REFERENCNI SITE

PRO VZACNA, MALO ROZSIRENA A KOMPLEXNI ONEMOCNENI
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kCO JE ERN?

Evropské referencni sité (ERN) jsou

virtudlni sité mezi poskytovateli

zdravotni péce v celé Evropé. Jejich
cilem je FeSit problém komplexnich nebo
vzacnych onemocnéni nebo chorob,
které vyZaduji vysoce specializovanou
zdravotni péci a soustfedéni poznatkl a
zdrojli. K pfezkumu pacientovy diagndzy
a lécby svolaji koordinatofi ERN ,virtudlni*
poradni radu sloZenou z lékarft-specialistt
z rlznych disciplin, a to s vyuzitim
specializované platformy informacnich
technologii a nastroj telemediciny.
TakZe cestuji lékaFské poznatky a know-
how, nikoli pacienti, ktefi mohou zlstat
v pohodli svého domaciho prostredi, které
je jim oporou.

JAK BUDE ERN
kPOMi\HAT PACIENTUM?

V EU 6 000 az 8 000 vzacnych onemocnéni
postihuje nebo postihne pfiblizné 30
miliond lidi, Mnoho z téchto vzacnych
onemocnéni zplsobuje chronickou bolest
a utrpeni a fada z nich mdZe ohroZovat
Zivot. Negativni dopad na kvalitu Zivota
postizenych pacienttl, mezi nimiz je mnoho
déti, je znacny.

Neblahym znakem vzacnych onemocnéni
a komplexnich chorob je nedostatek a
roztfisténost odbornych znalosti, které v
pacientové regionu nebo zemi ¢asto nejsou
k dispozici. Mnoho pacient(i proto nenachazi
uspokojivé vysvétleni svych symptomd ani
nezbytné informace o moZnostech lécby.
V dlsledku toho se velky pocet pacient(i a
jejich rodiny vyuZivaji internet k vyhledavani
lékar(l a poskytovatelll zdravotni péce s
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odbornymi znalostmi, ktefi by jim zajistili
o nejvétsi Sanci na preZiti.

SdruZzenim poznatkli a know-how
rozptylenych v rliznych zemich poskytnou
sitt  ERN  poskytovatellm  zdravotni
péte pristup k mnohem vétSimu fondu
odbornych znalosti, V ddsledku toho
budou mit pacienti vétsi Sanci na presnou
diagndzu a poradenstvi ohledné nejlepsi
lé¢by pro svou konkrétni chorobu.

Sité ERN nejsou pristupné primo jednotlivym
pacienttim. Avsak se souhlasem pacientt a
v souladu s pravidly jejich vnitrostatniho
systému zdravotni péce je jejich
poskytovatel zdravotni péce miZe odkazat
na prisludné kontaktni misto ERN v dané
zemi.




k EVROPSKA SPOLUPRACE

Komise ve spolupraci s ¢lenskymi staty,
zdravotnickou obci a organizacemi
pacientd prevzala vadc¢i  roli  pfi
vytvareni tohoto jedinetného modelu
ERN: ve zdravotni péci byla poprvé
zfizena formalni struktura dobrovolné
spoluprace mezi poskytovateli zdravotni

péce v celé EU k pfimému prospéchu
pacienta.

Prvni vina ERN jiZ pokryva vétsinu skupin
onemocnéni, vcetné kostnich poruch,
hematologickych onemocnéni, rakoviny
u déti a imunodeficitu

Vyslechnout si slova, Ze vaSe 15letd dcera md nemoc, kterd
je nelécitelnd, protoZe se jeji [ékaFi nikdy s nécim takovym nesetkali

a nevédi, jakd lécba by mohla pomoci zachranit jeji Zivot,
by bylo no¢ni miirou pro kaZdého rodice.

orn
o O
° | | |
VNITROSTATNIPOSKYTOVATELE
PACIENTI ZDRAVOTNI PECE
¢ LEEBA ...}

% (S .

@Tesd - LEFBY
0%\

[ X % :‘ ‘

Y 0.‘-'. ........ VYZKUMNE A INOVACNI

0% POZNATKY
€]
SPECIFICKA VYTVARENI A SDILENI

° PO
.. PORADENSTVI ..:

POKYNY PRO KLINICKOU

ERN .
. ODBORNA PRIPRAVA A
E-LEARNING

» 300

NEMOCNIC

y 900 JEDNOTEK
ZDRAVOTNI PECE

POMOC PRO TISICE
RODICU DO ROKU

2020

SMERNICE O PRESHRANICNI
kZDRAVOTNi PECI

ERN jsou zfizovany na zakladé smérmnice o
uplatfiovani prav pacientd v preshranicni
zdravotni péci z roku 2011. Tato smémice
také usnadriuje pacientim pristup k
informacim o zdravotni pé¢i, a umozriuje
jim tak rozsifit moZnosti lécby.




DALSi KROKY

Prvni ERN budou fungovat v roce 2017. Nasledovat budou dalsi vyzvy, aby se
k stavajicim sitim pfipojili novi poskytovatelé zdravotni péce, a vyzvy k novym ERN.

V pristich péti letech, aZ ERN dosahnou plné kapacity, mohou tisice pacient(i v EU, ktefi
trpi vzacnou nebo komplexni chorobou, ocekavat, Ze z ERN budou mit uZitek.
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