ZRIEDKAVE CHOROBY /

EUROPSKE REFERENCNE SIETE
prinasaju zvysovanie urovne
zdravotnej starostlivosti pre pacientov
so zriedkavymi chorobami

V uplynulom roku vypisalo MZ SR vyzvu, do ktorej sa moli prihlasit' pracoviska, ktoré maja skisenost'

so starostlivost'ou o zriedkavé choroby, vedia ju demonstrovat'a planuja ju rozvijat' Vd'aka tejto aktivite
sa podarilo zverejnit' prvy zoznam pracovisk pre zriedkavé choroby na Slovensku. Tento sa bude dalej
rozvijat' a aktualizovat. Najlepsie pracoviska v pripade zaujmu budd mat' moznost' zapojit' sa do
Eurdpskych referencnych sieti. Aj preto sme sa rozhodli, ze vam v tomto cisle prinesieme charakteristiku
Eurdopskych referencnych sieti — ako nastroja na zvySovanie poskytovanej zdravotnej starostlivosti pre
tato skupinu tazko chorych pacientov.

Zriedkavych chorob je viac
ako 6 000 a denne sa
objavia nove.

Aj to je jeden z dévodov, preco Ziadna
krajina nema poznatky a kapacitu na
liecenie vsetkych zriedkaviich choréb.
ERN prindsaja pre pacientov a lekdarov
v celej EU moZnost' pristupu

k najlepsim odbornym znalostiam

a véasnej vymene poznatkov, ktoré
zachranuja Zivot, bez toho, aby museli

cestovat' do inej krajiny.
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Pri prileZitosti Medzinarodného dna zriedkavych choréb
2018 by sme chceli poukazat' na aktivity v stvislosti s Narod-
nym programom rozvoja starostlivosti o pacientov so zriedka-
vymi chorobami na Slovensku. Prave vytvorenim narodného
programu v tejto oblasti sa aj Slovensko zaviazalo k posilneniu
vzajomnej spoluprace a zlepSeniu diagnostiky a liecby zried-
kavych chordb.

Co sii Europske referencné siete?

Eurdpske referencné siete (ERN) si virtualne siete, ktoré
spajaju odbornikov v celej Eurdpe. Cielom je zabezpecit'starost-
livost'pre zriedkavé a chronické multiorganoveé choroby, ktoré si
vyzadujd vysokospecializovani starostlivost, multidisciplinarny
pristup, ako aj koncentraciu vedomosti a odbornikov.

Preco vznikli Europske referencné siete?

Nizky pocet pacientov s jednou diagndzou je casto pricinou,
ze Groven odbornych znalosti o danom ochoreni je nedosta-
tocna. Viznik Eurépskych referencnych sieti je jednym z na-
strojov, ako tieto rozdiely odstranit'a zaroven podporit' vyskum
v oblasti zriedkavych chordb v Eurdpe.

Ako vznikli Europske referencné siete?

Prva vyzva na predlozenie navrhov bola v jali 2016. Prvé
Europske referencné siete boli schvalené v decembri 2016
a ich ¢innost' sa zacala v marci 2017 vo Vilniuse, v ktorom sa
uskutocnili Gvodné stretnutia. Venuja sa celému spektru ocho-
reni ako nervovosvalové choroby, rakovina deti a imunodefi-
ciencie. O¢akava sa, Ze v nasledujdcich piatich rokoch Europske
referencné siete posilnia svoje kapacity, co bude prinosné pre
tisice pacientov z EU, ktori trpia na zriedkavé alebo chronické
ochorenie. \/yzvy pre poskytovatelov zdravotnej starostlivosti,
ktorisizelajd pripojit'sa k existujacim Europskym referencnym
sietam, sa budl zverejnovat' kazdy rok. Krajiny, ktoré nemajd
zastlpenie v schvalenej sieti Europskej referencnej sieti (kam
v s(¢asnosti patri aj Slovensko), sa mdzu zd¢astnit' prostred-
nictvom poskytovatelov zdravotnej starostlivosti, ktorych vy-
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menujd ¢lenské Staty za ,pridruzené” vnitroStatne strediska
¢i vnatrostatne strediska ,spoluprace” Je vsak nutné, aby
clenské staty vymendvali pridruzenych partnerov pomocou
otvorenych, transparentnych a spolahlivjch postupov. Clenské
Staty sa takisto m6zu rozhodn(t, Ze vymenujd vnGtroStatny
koordinacny bod, ktory bude komunikovat' so vSetkymi Eu-
ropskymi referencnymi sietami.

Rada clenskych statov nepretrzite monitoruje clenov Europskych
referencnyich sieti, posudzuje Ziadatelov, ktori sa chci pridat'
k existujiicim sietam, a schvaluje akékol'vek budiice siete.

Ako menia Europske referencné siete starostlivost'

o pacientov so zriedkavymi chorobami?

Eurdpske referencné siete zlepsuja informovanost'Sirokej
aodbornej verejnosti o zriedkavych chorobach. Zvysuja prav-
depodobnost'vtasneja presnej diagndzy. Zlepsuja dostupnost'
liecby. Europske referencné siete mozu ulahcit'vel’ké klinic-
ké stldie v zaujme lepSieho pochopenia choréb a vyvinutia
novych liekov, pretoze st schopné zoskupit' velké mnozstvo
Gdajov o pacientoch. Pre odbornikov st nastrojom komunikacie
a druhého nazoru, ktoré ¢asto tazko hladali na narodnej
Grovni. Pre pacientov st zarukou vysokokvalitnej starostlivosti.

krajin a Norsko. Tvori ich
300 nemocnic s viac

ako 900 oddeleniami.
Zdroj EK

Vlytvaraji nové modely starostlivosti, rieSenia a nastroje
elektronického zdravotnictva, ako ajinovacné lekarske rieSenia
a pomocky, ktorymi sa meni spésob vykonavania samotnej
liecby. ERN tak mozno vnimat'aj ako inkubatory na vyvoj digi-
talnych sluzieb, ktoré umoZznuji poskytovat'virtualnu zdravotnd
starostlivost. Eurdpske referenctné siete pomdézu zvacsit'
Uspory z rozsahu a zabezpecia GcinnejSie vyuZivanie zdrojov,
¢o bude mat' pozitivny vplyv na udrzatelnost' vnitrostatnych
systémov zdravotnej starostlivosti. Europske referencné siete
st jasnym dékazom vyznamu solidarity v Eurdpe.
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