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CZYM SA EUROPEJSKIE SIECI REFERENCYJNE?

Europejskie sieci referencyjne (ERN
- European Reference Networks)
skupiajg lekarzy i naukowcdéw
posiadajacych wiedze specjalistyczng
w dziedzinie choréb rzadkich i mato
rozpowszechnionych oraz chordb
ztozonych. Sg to ,wirtualne sieci”,
w ramach ktérych przeprowadza
sie diagnozy i omawia najlepsze
mozliwe sposoby leczenia pacjentow
z catej Europy.

W 2017 r. powstaty 24 europejskie
sieci referencyjne obejmujgce ponad
900 wysoko wyspecjalizowanych
zespotéw medycznych z ponad 300
szpitali w 26 panstwach europejskich.

CZY EUROPEJSKIE SIECI REFERENCYJNE MOGA CI

POMOC?
Europejskie  sieci referencyjne
pomagdaja pacjentom cierpigcym
na choroby rzadkie lub mato

rozpowszechnione choroby ztozone.
Chorobe okresla sie jako rzadka,
jezeli dotyka ona mniej niz jedna na
2000 os0b, jest powazna, przewlekta
i czesto stanowi zagrozenie dla zycia.
Okoto 5000-8000 choréb rzadkich
wptywa na codzienne zycie okoto 30
milionéw oséb w UE.

Choroby mato rozpowszechnione i
choroby ztozone sg schorzeniami,

ktore tacza szereg czynnikéw lub
symptomow i nie sg powszechne.
Wymagajg one wielodyscyplinarnego
podejscia i wyboru sposréd kilku
mozliwych diagnoz, sg czesto trudne
do zbadania i interpretacji lub wigza
sie z wysokim ryzykiem powiktan.

W takich przypadkach europejskie
sieci referencyjne moga zapewnic
specjalistyczng wiedze, ktorej byc
moze brakuje w Twoim regionie lub
kraju.



JAKIE CHOROBY SA OBECNIE OBJETE
EUROPEJSKIMI SIECIAMI REFERENCYJNYMI?

Kazda z 24 europejskich sieci referencyjnych dotyczy
konkretnego obszaru interwencji, ale czesto tez

wspotpracujg one ze soba.

ERN BOND: zaburzenia uktadu
kostnego

ERN CRANIO: anomalie
twarzoczaszki oraz schorzenia
uszu, nosa i gardta

Endo-ERN: schorzenia
endokrynologiczne

ERN EpiCARE: padaczki
ERKNet: choroby nerek
ERN-RND: zaburzenia
neurologiczne

ERNICA: wady dziedziczne i
wrodzone

ERN LUNG: choroby uktadu
oddechowego

ERN Skin: choroby skéry

ERN EURACAN: choroby
nowotworowe u dorostych (guzy
lite)

ERN EuroBloodNet: choroby
onkohematologiczne

ERN eUROGEN: choroby uktadu
moczowo-ptciowego

ERN EURO-NMD: choroby
nerwowo-miesniowe

ERN EYE: choroby oczu

ERN GENTURIS: genetyczne
ryzyko zachorowania na raka
ERN GUARD-HEART: choroby
serca

ERN ITHACA: wady

wrodzone i rzadkie przypadki
niepetnosprawnosci intelektualnej
MetabERN: dziedziczne
zaburzenia przemiany materii
ERN PaedCan:choroby
nowotworowe u dzieci

ERN RARE-LIVER: choroby
watroby

ERN ReCONNET: choroby tkanki
tacznej i uktadu miesniowo-
szkieletowego

ERN RITA: niedobdr odpornosci,
choroby autozapalne i
autoimmunologiczne

ERN TRANSPLANT-CHILD:
schorzenia i powiktania zwigzane
Z przeszczepami u dzieci
VASCERN: rzadkie wielouktadowe
choroby naczyniowe




JAK UZYSKAC DOSTEP DO EUROPEJSKICH SIECI
REFERENCYJNYCH?

Lekarz pierwszego kontaktu doradzi
Ci odpowiedni dla Twojego schorzenia
poziom opieki. Po zbadaniu mozliwosci
w Twoim regionie lub kraju oraz po
przeanalizowaniu Twojej specyficznej
sytuacji lekarz moze zaproponowac
wspotprace z odpowiednig ERN.

Jezeli zostaniesz skierowany do ERN,
nadal bedziesz kontaktowat sie ze swoim
lekarzem. Bedzie on jednak miat dostep

do wiedzy specjalistycznej ERN, bedzie
mdgt wymieniac sie danymi, gromadzic
opinie ekspertéw i omawiac je z Tobg na
kazdym etapie diagnozy i leczenia.

Kazdy kraj ma odrebne zasady i ustalenia
dotyczace kierowania pacjentéw do
innych specjalistéw, szczegdlnie do ERN.



W JAKI SPOSOB EUROPEJSKA SIEC REFERENCYJNA

WSPIERA TWOJE LECZENIE?

WIRTUALNA RADA
KONSULTACYJNA

W  przypadku gdy Twoj przypadek
zostanie skierowany do europejskiej
sieci  referencyjnej, Twdj lekarz
zorganizuje ,wirtualny” panel ekspertéw
z réznych dziedzin medycyny i krajow.
Jego cztonkowie zapoznajg sie z Twoimi
danymi medycznymi, w tym np. skanami
tomografii  komputerowej, badaniami
laboratoryjnymi czy zdjeciami
rentgenowskimi, oraz przeanalizujg i
omowig je wspdlnie. Twdj lekarz moze
zatem zbiera¢ opinie od innych lekarzy
i wykorzysta¢ je do sprecyzowania
diagnozy lub okreslenia najlepszej dla
Ciebie Sciezki leczenia.

KLINICZNY SYSTEM ZARZADZANIA
PACJENTAMI

Cztonkowie europejskich sieci
referencyjnych korzystajg ze specjalnej
platformy informatycznej - klinicznego
systemu zarzadzania pacjentami (CPMS)
- stworzonej na potrzeby wymiany i
analizy danych.

Twoje dane sg wprowadzane do
tego systemu wytacznie za Twojg
wyrazng, pisemng zgoda. Szczegolne

srodki chronig dane osobowe zgodnie
z europejskim prawem dotyczacym
ochrony danych. Mozesz dodatkowo
zgodzi¢ sie na wykorzystanie Twoich
danych do celéw badawczych Iub
tworzenia rejestréow, ktére pomogg w
prowadzeniu badan naukowych w tej
dziedzinie. Bedzie to wymagac¢ odrebnej
zgody z Twojej strony.

INNA DZIALALNOSC

Specjalisci nalezacy do europejskich
sieci referencyjnych omawiajg nie tylko
poszczegdlne przypadki. Angazujg sie
réwniez we wspdlne dziatania badawcze,
wspdtpracujg w zakresie wytycznych
klinicznych oraz organizujg szkolenia dla
pracownikéw stuzby zdrowia.

PACJENCI SA REPREZENTOWANI
W RAMACH EUROPEJSKICH SIECI

REFERENCYJNYCH
Pacjenci to najwazniejszy element
europejskich sieci referencyjnych.

Organizacje pacjentéw sg kluczowymi
partnerami i odegraty wazng role w
tworzeniu ERN. Pomagaja w uzyskaniu
lepszej dostepnosci, biegtosci klinicznej i
rezultatéw leczenia pacjentow.



HISTORIA DAVIDA

David jest 4-letnim
chtopcem, ktéry powaznie
cierpi z powodu czestych @

napadéw padaczkowych.

h Lekarz Davida kieruje go
o do specjalisty w szpitalu
9 S uniwersyteckim w stolicy, aby

uzyska¢ doktadniejsza diagnoze i
skuteczniejsze leczenie.

Badania EEG i MR dostarczajg informacji

na temat napadéw padaczkowych, Zespot szpitalny wprowadza
jednak wiedza cztonkéw zespotu szpitala dokumentacje Davida do systemu
jest zbyt ograniczona, aby wybra¢ internetowego, za zgoda chtopca i
odpowiednie leczenie. Podejmuja decyzje jego rodziny.
o przeprowadzeniu konsultacji z ERN

,EpIiCARE”.
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Specjalisci z Wtoch, Frangji,
Hiszpanii, Rumunii, Szwecji i
Holandii analizujg jego przypadek i
omawiaja rézne warianty.

ﬁ ﬁ W oparciu o podobne niedawne

przypadki panel zaleca
wykorzystanie konkretnej techniki
l operacji radiochirurgicznej.

David zostaje poddany operacji, a w
kolejnych miesigcach jego stan znacznie
sie poprawia.

Fikcyjny przyktad oparty na rzeczywistym przypadku ERN w 2018 r.

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

DODATKOWE INFORMACIE

0gdlne informacje o ERN:
https://ec.europa.eu/health/ern_pl

Informacje dla pacjentéw na temat transgranicznej opieki zdrowotnej:
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/
get-more-info/index_pl.htm


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

