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Europejskie Sieci Referencyjne

Flagowy program UE pomagajacy pacjentom z chorobami
rzadkimi, ztozonymi i o niskiej czestosci wystepowania

LUTY 2024

Czym sa Europejskie Sieci
Referencyjne (European
Reference Networks - ERN)?

Europejskie sieci referencyjne, ustanowione

na mocy dyrektywy 2011/24/UE w sprawie
stosowania praw pacjentéw w transgraniczne;j
opiece zdrowotnej, to wirtualne sieci skupiajace
placéwki opieki zdrowotnej z panstw
cztonkowskich Unii Europejskiej oraz Norwegii,
ktore specjalizujg sie w leczeniu choréb
rzadkich i innych skomplikowanych przypadkdéw
klinicznych o niskiej czestosci wystepowania.

Europejskie Sieci Referencyjne tacza fachowg wiedze
medyczna, zasoby i doswiadczenie, wspierajac
lekarzy zajmujacych sie pacjentami z chorobg rzadka
w postawieniu bardziej precyzyjnej diagnozy oraz
zastosowaniu najlepszego dostepnego leczenia.

Ponad 6000 chordb Za chorobe rzadka uznaje
sie w UE chorobe, ktora

rzadkich wptywa na

Przypadki poszczegoélnych
pacjentéw moga by¢ konsultowane
przez zespoty europejskich
lekarzy-ekspertow przez
specjalng bezpieczng platforme

codzienne zycie nawet wystepuje u mniej niz 5 na informatyczna, bez koniecznosci

36 miliondéw oséb w UE.

10 000 osab. opuszczania kraju przez pacjenta.
,Podrdézuje” wiedza, a nie
pacjenci.


https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks_pl
https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks_pl
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PL/TXT/?uri=celex%3A32011L0024

Europejskie Sieci Referencyjne:

° analizujg indywidualne przypadki pacjentéw (przeprowadzono juz ponad 3800 konsultacji). Proces ten odbywa sie poprzez
wirtualne dyskusje ekspertéw reprezentujacych placéwki opieki zdrowotnej z réznych panstw, prowadzone przez specjalng
bezpieczng platforme informatyczng CPMS (Clinical Patient Management System) finansowana przez Komisje Europejska. Eksperci
omawiajg indywidualne przypadki kliniczne oraz wspdlnie ustalajg diagnoze i plan leczenia,

° opracowuja wytyczne praktyki klinicznej i inne narzedzia wspierajace podejmowanie decyzji klinicznych w konkretnej chorobie
rzadkiej oraz programy kurséw szkoleniowych dla lekarzy,

° utatwiaja nawigzywanie wspotpracy i prowadzenie duzych badan klinicznych, ktdre bytyby trudne do zrealizowania bez ich
wsparcia. Dzieki gromadzeniu danych pacjentéw z catej Unii Europejskiej, Europejskie Sieci Referencyjne umozliwiajg lepsze
zrozumienie chordb rzadkich i innych ztozonych schorzen oraz opracowywanie skutecznych metod ich leczenia,

° opracowuja i prowadza rejestry chordb rzadkich zawierajace dane pacjentow, ktérych do nich skierowano,

° angazuja pacjentow poprzez Europejskie Grupy Wsparcia Pacjentdw (ang.: ePAGs), dzieki czemu ich gtos jest uwzgledniany w
dziataniach poszczegélnych ERN.

W 2017 r. uruchomiono 24
Europejskie Sieci Referencyjne,
ktore objety ponad 900
specjalistycznych osrodkow
klinicznych w ponad 300
szpitalach w 26 panstwach
cztonkowskich UE i Norwegii.

W 2024 roku do Europejskich
Sieci Referencyjnych nalezy

juz 1619 specjalistycznych
PACJENCI osrodkow klinicznych w 382
KRAJOWI szpitalach w 27 panstwach
- SWlAD_ cztonkowskich UE i Norwegii.
Do tej pory utworzono CZENIODAWCY
24 Europejskie Sieci
Referencyjne, ktore O O O O
spedjalizuja sie min. PRAKTYKI  INNOWA-  NIE,  IE.LEARNING
w rzadkich chorobach KLINICZNEJ  CYJNA UDOSTEP-
kosci, rzadkich chorobach WIEDZA NIANIE
nowotworowych, DOWODOW
endokrynologicznych, NAUKOWYCH

neurologicznych czy
nerwowo-miesniowych.

Jak przebiega procedura zatwierdzania i monitorowania dziatalnosci
Europejskich Sieci Referencyjnych?

Podmioty zainteresowane utworzeniem Europejskiej Sieci Referencyjnej przystepujg do konkursu ogtaszanego przez Komisje
Europejska. Niezalezny organ oceniajacy (Independent Evaluation Body - IEB) przeprowadza ocene wniosku i przygotowuje
raport dla _Zarzadu Panstw Cztonkowskich (Board of Member States — BoMS).

Zarzad podejmuje decyzje o zatwierdzeniu wniosku dotyczacego utworzenia proponowanej Sieci oraz powigzanych wnioskéw
Swiadczeniodawcéw o uzyskanie statusu jej cztonka.

Europejskie Sieci Referencyjne sa poddawane okresowej ocenie. Pierwszy raz przeprowadzono ten proces w 2022 r., piec lat
po utworzeniu 24 Sieci, ktdre zrzeszaty wowczas 836 cztonkéw. 100% Europejskich Sieci Referencyjnych i 88% ich cztonkow
osiagneto wynik zadowalajacy. 8% ocenionych podmiotéw musiato podja¢ dziatania naprawcze, a 4% utracito status cztonka.
Wyniki oceny potwierdzajg sukces tej unijnej inicjatywy i gwarantujg, ze Sieci pozostang istotnym narzedziem w walce z
chorobami rzadkimi w nadchodzacych latach.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
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@ W jaki sposob Unia Europejska wspiera Europejskie Sieci Referencyjne?

Komisja Europejska przeznacza znaczne srodki finansowe na dalszy rozwoj Sieci. Oprécz finansowania
przekazanego w poprzednich latach, Komisja uruchomita nowg pule dotacji bezposrednich o wartosci 77 mln euro
na konsolidacje Sieci w najblizszych latach (do 30 wrzesnia 2027 r.).

Ponadto Komisja przekazuje kolejne 15 mln euro (taczna wysokos¢ dotacji: 18 mln euro) na wspolne dziatania
majace na celu wigczanie ERN do krajowych systemdw opieki zdrowotne;j.
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https://op.europa.eu/pl/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks_pl
https://health.ec.europa.eu/european-reference-networks_pl
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