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CO JSOU EVROPSKE REFERENCNI SITE?

V  Evropskych referencnich sitich
(European  Reference  Networks,
ERNs) se sdruzuji lékafi a védci, ktefi
jsou odborniky na vzacna onemocnéni
nebo malo rozsitena komplexni
onemocnéni.  Spoletné  vytvareji
yvirtudlni sité”, v onichZz diskutuji o
téchto diagndzach a nejvhodnéjsim
mozZném diagnostickém nebo
léC¢ebném postupu pro pacienty z

celého svéta.

K zahdjeni cinnosti 24 Evropskych
referencnich siti doSlo v roce 2017
za UcCasti vice nez 900 vysoce
specializovanych zdravotnickych
tym( z vice neZ 300 nemocnic z 26
evropskych zemi.

MOHOU VAM EVROPSKE REFERENCNI SITE POMOCI?

Evropské referentni sité pomahaji
pacientim, ktefi trpi vzacnym
onemocnénim nebo malo rozsifenym
komplexnim onemocnénim.
Onemocnéni se oznacuje jako vzacné,
pokud postihuje méné nez jednu
osobu z 2 000 v obecné populaci, a
je zavazné, chronické a ¢asto vede k
ohroZeni zivota. Téchto onemocnéni
se vyskytuje 5 000-8 000 a ovliviiuji
kazdodenni Zivot pfiblizné 30 milion(
lidi v Evropské Unii.

Malo rozsitena a  komplexni
onemocnéni se vyznacuji kombinaci

fady faktord nebo pfiznakd a
vyskytuji  se  zfidka.  Vyzaduji
multidisciplinarni pFistup s nékolika
mozZnymi diagndzami, diagnostické
testovani a medicinska interpretace
vysledkd u nich ¢asto byvaji obtizné
a/nebo se u nich vyskytuje vysoké
riziko zavaZznych komplikaci.

V  takovych pfipadech mohou
Evropské referencni sité poskytnout
odborné znalosti, které ve vasem
regionu nebo ve vasi zemi mohou
schazet nebo byt nedostatecné.



KTERYCH ONEMOCNENI SE EVROPSKE REFERENCNI
SITE V SOUCASNOSTI TYKAJI?

KaZda z 24 evropskych referencnich siti se specializuje
na urcitou oblast, ackoli také ¢asto diky komplexnimu
charakteru jednotlivych diagnéz spolupracuiji.

ERN BOND: kostni onemocnéni
ERN CRANIO: kraniofacialni
anomalie a onemocnéni v usni,
nosni a kr¢nioblasti
Endo-ERN: endokrinni
onemocnéni

ERN EpiCARE: epilepsie
ERKNet: onemocnéni ledvin
ERN-RND: neurologicka
onemocnéni

ERNICA: vrozené vady

ERN LUNG: respiracni
onemocnéni

ERN Skin: koZni onemocnéni
ERN EURACAN: vzacné formy
rakoviny (solidni nadory) u
dospélych

ERN EuroBloodNet:
hematologicka onemocnéni
ERN eUROGEN: urogenitalni
onemocnéni

ERN EURO-NMD: nervosvalova
onemocnéni

ERN EYE: o¢ni onemocnéni

ERN GENTURIS: hereditarni
nadorové syndromy

ERN GUARD-HEART:
onemocnéni srdce

ERN ITHACA: kongenitalni
malformace a vzacné formy
vyvojového opozdéni
MetabERN: dédi¢né poruchy
metabolismu

ERN PaedCan: vzacné formy
rakoviny u déti

ERN RARE-LIVER: jatern{
onemocnéni

ERN ReCONNET: nemoci pojivové
tkané a muskuloskeletalni
onemocnéni

ERN RITA: imunodeficitni,
autoinflamatorni a autoimunitni
onemocnéni

ERN TRANSPLANT-CHILD:
onemocnéni a komplikace
spojené s transplantacemi u déti
VASCERN: vzacna
multisystemickova cévni
onemocnéni




JAK ZiSKAT PRISTUP K EVROPSKYM REFERENCNIM
SiTiM?

Vas lékaf vam poskytne rady ohledné
vhodné udrovné lékafské péce, kterou
vyZaduje vase vzacné onemocnéni.
Po prezkoumani moZnosti ve vasem
regionu nebo zemi a po individualni
analyze vasi konkrétni situace mdze vas
lékaF navrhnout spolupraci s pfislusnou
Evropskou referencni siti.

V pfipadé, Ze se obratite na danou
referen¢ni sit, vas lékar i nadale zlstane
vasdi primarni kontaktni osobou. Clenové
sité vSak ziskaji pfistup k odbornym

znalostem, které jsou v pfislusné
referencni siti  k dispozici, mohou
sdilet udaje, shromaZdovat prispévky
odbornikll a diskutovat o nich b&hem
vsech fazi diagndzy a lécby.

Pfipominame, Ze kazda zemé ma sva
vlastni pravidla a opatfeni pro postoupeni
pripadd pacientd jinym specialistdim,
a zejména pro jejich postoupeni do
Evropskych referencnich siti v ramci
preshrani¢ni zdravotni péce.



JAK MUZE EVROPSKA REFERENCNI SIT PRISPET K VASI

LECBE?
VIRTUALNi PORADNI VYBOR

Kdyz je vas pfipad postoupen
odbornikim v referenc¢ni siti, vas lékar
svola ,virtualni“ skupinu zdravotnickych
odbornik@ z rdznych oborll a zemi.
Budou mit k dispozici vasi zdravotnickou
dokumentaci, napfiklad rentgenové
snimky a laboratorni testy, kterou
spole¢né vyhodnoti a prodiskutuji.
Vas lékaif mlZe proto shromazdovat
prispévky od jinych kolegl a vyuzit je
ke zkvalitnéni vasi diagnézy nebo ke
stanoveni nejlepsi dostupné lécby.

SYSTEM SPRAVY KLINICKYCH
UDAJU PACIENTU

Pro sdileni idajd a diskuse o nich ¢lenové
evropskych referencnich siti pouZzivaji
specializovanou informacni platformuy,
kterou je systém spravy klinickych tdajt
pacient( (Clinical Patient Management
System (CPMS) vytvoreny konkrétné pro
tyto Ucely.

Vase udaje budou do systému
postoupeny pouze s vasim vyslovnym
pisemnym souhlasem. V souladu s

evropskymi  pravnimi  pFedpisy na
ochranu Udajl jsou vase osobni udaje
chranény a zabezpeceny konkrétnimi
opatfenimi. MGzZete vyjadfit dopliujici
souhlas s tim, Ze vaSe udaje budou
vyuzity pro vyzkumné Ucely a/nebo ke
zfizeni registr(l, které budou pomahat
pri vyzkumu v této oblasti. K tomu je
zapottebi vaseho zvlastniho souhlasu.

DALSi CINNOSTI

Odbornici  sdruZzeni v  evropskych
referencnich sitich se nezabyvaji pouze
individualnimi p¥ipady. Podileji se rovnéz
na spoletném vyzkumu, spolupracuji na
pokynech pro klinickou péci a poradaji
Skoleni pro zdravotnické pracovniky.

PACIENTI MAJI V RAMCI SiTi SVE
ZASTOUPENI

T

Organizace pacientd jsou klicovymi
partnery siti, na jejichZz vzniku se velkou
mérou podilely. Podileji se na ¢innostech
vedoucich k lepsi dostupnosti, klinické
odbornosti a lepsim vysledkim pro
pacienty.
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DAVIDUV PRIBEH

David je EtyFlety chlapec,
ktery trpi vaznymi a éastymi
epileptickymi zachvaty.

Testy EEG a magneticka rezonance
mozku vysvétluji epileptické zachvaty,
avsak odborné znalosti lékaFského tymu
nemocnice nejsou dostate¢né pro volbu
spravné lécby. LékaFi se rozhodnou
konzultovat referenéni sit ,EpiCARE".

e

Jeho lékaF ho doporucil ke
specialistovi z univerzitni
nemocnice v hlavnim méstég,
aby stanovil fundované;jsi
diagnozu a lécbu.

Se souhlasem Davida a jeho
rodiny vloZi lékaFsky tym Davidovu
dokumentaci do on-line systému.




P¥ipadem se zabyvaji odbornici
z Itdlie, Francie, Spanélska,
Rumunska, Svédska a Nizozemska,
analyzuji ho a probiraji rizné
moznosti.

ﬁ (A A‘ Na zakladé podobnych pFipadd
SR >

z nedavné doby skupina
/W l

odbornik(i doporuéuje specifickou

| radiochirurgickou operacni
| ! techniku.

David podstoupi operaci a v
nasledujicich mésicich se jeho stav
vyrazné zlepsuje.

Fiktivni pfipad na zdkladé skutec¢ného pripadu pacienta evropské referencni sité z roku 2018.

https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=1164244


https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=I164244
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DALSi INFORMACE

Véeobecné informace o evropskych informaénich sitich:
ec.europa.eu/health/ern_cs

Informace of Evropskych referenénich sitich (ERN) v éestiné:
http://www.vzacna-onemocneni.cz/vzacna-onemocneni/evropske-referencni-site-ern.html

http://www.nkcvo.cz

https://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/evropska-referencni-sit-pro-vzacna-
onemocneni_3715_3.html

Informace pro pacienty o pfeshrani€ni zdravotni pééi:
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/
get-more-info/index_cs.htm
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