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Europske referencnée siete (,,E



Co su tzv. ERN?

» Eurépske referencné siete = virtualne siete pozostavajuce z
poskytovatelov zdravotnej starostlivosti v ramci clenskych krajin EU

» Ciel: komplexny pristup k diagnostike a liecbe zriedkavych ochoreni
ako aj sirenie najnovsich poznatkov z oblasti zriedkavych chorob.

» 0Od marca 2017 existuje 24 ERN v ramci 25 EU-krajin a Nérska, do
ktorych je zapojenych vyse 300 nemocnic a vyse 900 poskytovatelov
zdravotnej starostlivosti (oddeleni, ambulancii).




Ukotvenie v legislative:

» SMERNICA EUROPSKEHO PARLAMENTU A RADY 2011/24/EU z 9. marca
2011 o uplatnovani prav pacientov pri cezhrani¢nej zdravotnej
starostlivosti

» Commission delegated decission (kritéria a podmienky, ktoré musia
ERN a poskytovatelia zdravotnej starostlivosti Ziadajlci o vstup do
ERN splnit’)

» Commission implementing decission (kritéria pre vznik ERN a pre
ulahcenie vymeny poznatkov a expertizy)




« 5000 - 8 000 zriedkavych chorob vratane
« 300 zriedkavych typov rakoviny

- 30 milionov ltudi v EU trpiacich zriedkavou chorobou
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» konzultacie (diagnostika, liecba, zdielanie odbornych poznatkoy,...)prebiehaju via,,Cli

Patient Management System (CPMS)“.

» webovy portal umoznujici lekarom z celej EU spolocne riesit’ diagnostiku a terapiu
zriedkavych ochoreni




24 ERN:
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Endo-ERN European Reference Network on endocrine conditions

ERKNet European Reference Network on kidney diseases

ERN BOND European Reference Network on bone disorders
ERN CRANIO European Reference Network on craniofacial anomalies and ENT disorders
ERN EpiCARE European Reference Network on epilepsies

ERN EURACAN European Reference Network on adult cancers (solid tumours)

ERN EuroBloodNet European Reference Network on haematological diseases

ERN eUROGEN European Reference Network on urogenital diseases and conditions

ERN EURO-NMD European Reference Network on neuromuscular diseases

ERN EYE European Reference Network on eye diseases

ERN GENTURIS European Reference Network on genetic tumour risk syndromes
ERN GUARD-HEART European Reference Network on diseases of the heart
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ERNICA European Reference Network on inherited and congenital anomalies

ERNbI[I'HACA European Reference Network on congenital malformations and ra
isability

ERN LUNG European Reference Network on respiratory diseases

ERN PaedCan European Reference Network on paediatric cancer (haemato-oncology)
ERN RARE-LIVER European Reference Network on hepatological diseases

ERN ReCONNET European Reference Network on connective tissue and musculoskeletal ¢

ERN RITA European Reference Network on immunodeficiency, autoinflammatory and a
iseases

ERN-RND European Reference Network on neurological diseases
ERN Skin European Reference Network on skin disorders

ERN TRANSPLANT-CHILD European Reference Network on transplantation in children
MetabERN European Reference Network on hereditary metabolic disorders

VASCERN European Reference Network on multisystemic vascular diseases

https://ec.europa.eu/health/ern/networks_en



Co musi splhat’ kazda ERN?

»  pozostavat minimalne z 10 poskytovatelov zdravotnej starostlivosti (Clenovia
siete) z najmenej 8 roznych clenskych statov EU, kazda ERN ma koordinatora

» kazdy poskytovatel zdravotnej starostlivosti (Clen siete) musi byt schvaleny
vlastnou krajinou (MZSR - National Endorsement)

» vSetkych clenov siete spaja spolocny druh expertizy v Specifickej oblasti,
liecby, chorob alebo zdravotného stavu pacientov spliat kritéria pre ERN a jej
Clenov, ako sa uvadza v Commission delegated decision on ERNs

» podat navrh na vznik novej ERN (v ramci vyhlasenej vyzvy)

» spliat kritéria pre ERN a jej &lenov, ako sa uvadza v Commission delegated
decision on ERNs

» ziskat sGhlas so vznikom siete, ktory udeluje Vybor &lenskych 3tatov EU pre
ERN = Board of Member States on ERN podlozeny nezavislym technickym
hodnotenim

» https://ec.europa.eu/health/ern/procedures_en




ERN- komunikacné
platformy:

» ERN Collaborative platform (komunikacia medzi sietami navzajom,
informacie o udalostiach/podujatiach, neslizi na vymenu dat o
pacientovi, neverejna)

» ERN Clinical Patient Management System (CPMS; platforma na
posielanie/zdielanie Udajov o pacientovi vratane snimok z vysetreni,
podmienené suhlasom pacienta, neskor vyuzitie pre vedekcko-
vyskumné ucely)

» ERN public website (vSeobecné informacie o ERN,...)




Cesta zapojenia sa do ERN:

Ziadost’ poskytovatela zdravotnej starostlivosti bude hodnotena:

» na narodnej Urovni - MZ SR vyda expertiznym pracoviskam pre zriedkavé
choroby v SR po splneni kritérii adekvatnosti pre vstup do ERN ,,National
Endorsement*)

»  na Urovni Europskej Komisie (kontakt s kooordinatorom danej siete):
 eligibility check“ (EK/ERN)
o ,technical assesment* (nezavislé hodnotiace teleso)

» schvalenie EK




Sposob zapojenia sa do ERN:

» ako plnohodnotny clen ,,full member“ (snaha SR v 2.
kole - ,,2. call” - cca. zima2018/jar2019)

» ako pridruzeny clen ,,affiliated partner“:
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Slovensko a ERN?

» v roku 2017 Komisiou MZ SR pre zriedkavé choroby skoncipovany -
Zoznam pracovisk pre zriedkavé choroby

59 pracovisk pre

zriedkavé choroby v SR

17 expertiznych pracovisk
(snaha zaclenenia do ERN)

I

42 pracovisk pre
zriedkavé choroby

http://www.health.gov.sk/Clanok?narodna-strategia-zriedkave-choroby




Podpora MZ SR v ramci
zriedkavych chorob:

» od roku 2016 ponuka MZ SR kazdorocne v ramci plnenia Akéného pldnu
Narodneého programu na podporu a rozvoj zdravotnej starostlivosti o
pacientov so zriedkavymi chorobami na Slovensku prostrednictvom
Verejnej vyzvy dotacnl podporu expertiznym pracoviskam pre zriedkavé
choroby (zlepsenie materialno-technického vybavenia pracoviska)

» http://www.health.gov.sk/Clanok?verejna-vyzva-podpora-zdravia-
pacientov-so-zriedkavymi-chorobami-2018

doba prihlasenia od 11. 05. 2018 do 11. 07. 2018

Ziadatelia o dotaciu musia splfiat kritéria expertizneho pracoviska pre
zriedkavé choroby a kritéria dotacné (na webovej stranke MZ SR)

» vyhodnotenie Ziadosti o dotaciu prostrednictvom nezavislej komisie MZ SR
do 15. 09. 2018

» snaha zapojit’ Uspesnych Ziadatelov o dotaciu do ERN



http://www.health.gov.sk/Clanok?verejna-vyzva-podpora-zdravia-pacientov-so-zriedkavymi-chorobami-2018

Preco ERN?

» najvyssia uroven kvality poskytovanej zdravotnej starostlivosti
pacientom so zriedkavymi chorobami

» lahsi a rychlejsi pristup pacientov so zriedkavou chorobou k
optimalnej zdravotnej starostlivosti (v minulosti Cakacia doba i
niekolko rokov) - moznost’ cezhrani¢nej zdravotnej starostlivosti

» ziskanie/vymena/konzultacia najnovSich odbornych poznatkov v
ramci  diagnostiky, liecby a vyskumu zriedkavych choréb
(telemedicina - usetrena cesta pacientovi v niektorych pripadoch)

» lepsi pristup pacienta k informaciam z oblasti zriedkavych chorob

» zapojenie Slovenskej republiky do celoeurdpskeho projektu, vyznam
a povedomie slovenskych expertiznych pracovisk pre zriedkavé
choroby na medzinarodnej urovni, zvysenie kvality poskytovanej
zdravotnej starostlivosti pacientom so zriedkavymi chorobami




http://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=1134312

Dakujem za pozornost..
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