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Evropské referencni sité (ERNy) byly zfizeny v roce 2017 v souladu s ¢lankem 12 smeérnice
2011/24/EU.1 V soucCasné dobé existuje 24 virtudlnich siti zahrnujicich 1613 specializovanych
center ve 380 nemocnicich napfi¢ ¢lenskymi staty EU a Norskem, zamérenych na vzacna,
malo rozsifena a komplexni onemocnéni vyzZadujici vysoce specializovanou zdravotni
pééi. Ridicim orgdnem systému ERN je Rada &lenskych statd pro ERN (BoMS), jejiz ¢leny
jmenuji prislusné ridici zdravotnické organy ¢lenskych statl EU a Norska.

V roce 2019 provedla BoMS prvni interni analyzu integrace aktivit ERNG do narodnich
systému zdravotni péce. V souvisejicim prohladeni zdUraznila, Ze ,ERNy je tfeba jasné a
stabilné propojit se systémy zdravotni péée na narodnich urovnich élenskych statu, aby
bylo zajisténo jejich Fadné a udrzitelné fungovani a aby mohly byt pIné vyuzity jejich
pfinosy pro pacienty trpici vzacnymi a sloZitymi onemocnénimi v celé EU". Dale byla v
roce 2021 provedena evaluace implementace smérnice o preshranic¢ni zdravotni péci a
jednim z bodU ke zlepseni bylo ,ve spolupréci s ¢lenskymi staty nastinit dalsi postupy, jak celit
vyzvam, se kterymi se potykaji ERNy (véetné jejich integrace do narodnich systému
zdravotni péce a registrl pacientL"J)“.2

L N
o3 European
\ (\N Joint Action on Integration of ERNs ¢+ v: ‘.‘,\. RefelPence
j I into National Healthcare Systems LYY o'y
0so' Networks

Aby bylo mozné této problematice Celit a pomoci ¢lenskym statim dosdhnout vytycenych

cilG, spustila Evropskd komise v rdmci ro¢niho pracovniho programu EU4Health 2022
aktivitu s tfiletym trvanim (2024-2027) na podporu integrace ERNU do narodnich systému
zdravotni péée élenskych statl s konec¢nym spolufinancovanym rozpoctem ve vysi téméf 19
000 000 EUR.
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1] Smérnice Evropského parlamentu a Rady 2011/24/EU ze dne 9. bFezna 2011 o uplatiovani prav pacientl v pfeshranié¢ni zdravotni péci. UF.
vést. L 88, 4.4.2011, s. 45-65.

[2] ZPRAVA KOMISE EVROPSKEMU PARLAMENTU A RADE o fungovani smérnice 20T11/24/EU o uplatfovani prav pacientl v pfeshraniéni
zdravotni péci. COM(2022) 210 final.
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Zvysovani povédomi o ¢innostech ERN: pfiprava cilenych informaénich materidld o Evropskych
referencnich sitich a navrh komplexnich informac¢nich kampani pro jejich distribuci dvéma
cilovym skupinam: (1) pacientiim a jejich pfibuznym a (2) zdravotnickému personalu, zejména
z Grovné primarni péce.

WP2. Pracovni skupina 2. Vedouci instituce: Nadace pro biomedicinsky vyzkum Fakultni nemocnice
La Paz (FIBHULP), Spanélsko.

Vypracovéni narodnich navrhll pro Fizeni oblasti vzacnych onemocnéni a zajistovani kvality
péce prizplsobenych rdznym typlm systému zdravotni pée na nadrodnich Grovnich zemi EU.
WP5. Spoluvedouci instituce: Ortopedicky ustav Rizzoli (IOR) a Univerzitni nemocnice Pisan (AOUP),
Italie; a Lékarska univerzita ve Vidni (MUW), Rakousko.

Vypracovani pfehledu modelovych zplsobl péée o vzacna onemocnéni a doporuceni pro
jejich organizaci, systémU integrace ERN a CPMS na narodnich drovnich ¢lenskych statd EU.

WP6. Spoluvedouci instituce: Vilniuska univerzitni nemocnice Santaros Klinikos (VULSK), Litva; Health
Service Executive (HSE), Irsko; a LékafFska univerzita ve Vidni (MUW), Rakousko.

Vypracovani modelll a doporué&eni pro a) narodni referenéni sité nebo obdobné systémy
zaméfené na vzacna a komplexni onemocnéni a b) narodni programy pro nediagnostikovana
onemocnéni, ¢i podobné aktivity se stejnym zamérenim, v obou pfipadech také zaroven s jejich
integraci do evropskych referenénich siti.

WP7. Spoluvedouci instituce: Fakultni nemocnice Tubingen (UKT), Némecko; a Lékafska univerzita ve
Vidni (MUW), Rakousko.

Navrh a doporuceni proveditelnych FeSeni pro sdileni dat v oblasti vzacnych onemocnéni pfi
prekonavani organizaénich, technickych a pravnich prekazek, zejména podpora integrace
narodnich systému zdravotni péce a spravy dat ERN.
WP8. Spoluvedouci instituce: Ministerstvo prace, zdravotnictvi, solidarity a rodin (DGOS), Francie; a
Leiden University Medical Centre (LUMC), Nizozemsko.

Podpora poskytovateldi zdravotni péée a center ERN: Analyza osvédcenych postupl a
mechanismU pro poskytovani podpory poskytovatellm zdravotni péée zapojenych do ERN na
narodni drovni, jakoz i na Urovni jednotlivych nemocnic a vypracovani odpovidajicich doporuceni.
WP9. Vedouci instituce: Véeobecna fakultni nemocnice v Praze (GUH), Ceska republika.

Ocekavane klicove vysledky a jejich potencialni dopad

Identifikace, podpora a Dosazeni uspor k Usnadnéni

rozsifovani osvédéenych efektivnéjsimu a rozhodovani

postupt pro integraci kvalitngjsimu zalozeného na //
evropskych referenénich poskytovani sluzeb dikazech, pokud jde

siti do narodnich o organizaci zdravotni
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' Kontakt: https://jardin-ern.eu/ @ jardin@meduniwien.ac.at
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