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Dokument bhala bazi

In-Networks Ewropej ta’ Referenza (ERNs) dwar mard rari u kumpless gew mwaqgfa fl-2017
fkonformita mal-Artikolu 12 tad-Direttiva 2O11/24/UE.1 Bhalissa, hemm 24 network virtwali i
jinvolvi 1613-il klinika tas-sahha u 380 sptar madwar I-Unjoni Ewropej (UE), li kollha jiffukaw fuq
mard rari u kumpless. It-tmexxija tas-sistema tal-ERNs huwa |-Bord tal-Istati Membri ghall-ERNs
(BoMS), li I-membri taghha huma nnominati mill-Awtoritajiet Kompetenti tas-Sahha tal-Istati
Membri tal-UE u tan-Norvegja.

FI-2019, il-BoMS wettaq |-ewwel analizi interna dwar I-interazzjoni bejn |-ERNs u s-sistemi
nazzjonali tal-kura tas-sahha u ghamilha cara billi ddikjaraw li “I-ERNs jehtieg li jkunu marbuta
b'mod ¢ar u stabbli mas-sistemi tal-kura tas-sahha tal-Istati Membri biex jigi zgurat
funzjonament xieraq u sostenibbli tal-ERNs u biex jinkisbu I-ahjar benefi¢é¢ji ghall-pazjenti li
jbatu minn mard rari u kumpless madwar I-UE”. Barra minn hekk, fl-2021 twettget
evalwazzjoni dwar l-implimentazzjoni tad-Direttiva dwar il-Kura tas-Sahha bejn il-Fruntieri
fejn gie stabbilit". |i jigu stabbiliti, fkonsultazzjoni mal-Istati Membri, prattic¢i biex jigu indirizzati |-
isfidi li jiltagaw maghhom in-Networks Ewropej ta' Referenza (inkluza I-integrazzjoni tan-
Networks Ewropej ta' Referenza fis-sistemi nazzjonali tal-kura tas-sahha, u |li jinholqu r-registri

tal—pazjenti)”.2
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lI-Kummissjoni nediet Azzjoni Kongunta biex tindirizza dan it-thassib u tghin lill-Istati Membri
jilhqu dawn |-miri, taht il-Programm ta' Hidma Annwali tal-UE ghas-Sahha tal-2022, ghal
perjodu ta’ 3 snin mill-2024-2027 biex tappoggda l-integrazzjoni tal-ERNs fis-sistemi nazzjonali
tal-kura tas-sahha tal-Istati Membri, b'bagit kwazi ta’ EUR 19 000 000.
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[ Il-Parlament Ewropew u tal-Kunsill tal-Ewropa hargu id-Direttiva 2011/24/UE tad-9 ta' Marzu 2011 dwar I-applikazzjoni tad-drittijiet tal-
pazjenti fil-qasam tal-kura tas-sahha transkonfinali. GU L 88, 4.4.2011, p. 45-65.

[2] Rapport dwar it-thaddim tad-Direttiva 2011/24/UE dwar |-applikazzjoni tad-drittijiet tal-pazjenti fil-qasam tal-kura tas-sahha transkonfinali
COM/2022/210 final.
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Is-sensibilizzazzjoni dwar |-attivita tal-ERNs: |-produzzjoni ta’ materjal ta’ informazzjoni dwar |-
ERNs u t-tfassil ta’ kampaniji ta’ informazzjoni komprensivi biex tinxtered din I-informazzjoni fuq
zewg livelli importanti: (1) ghal pazjenti u I-qraba taghhom u (2) lejn ukoll professjonisti fil-
kura tas-sahha, b'mod partikolari dawk li jahdmu fil-kura primarja.

WP2. Twaqgqif ta’ istituzzjoni principali: lI-Fondazzjoni ghar-Ri¢erka Bijomedika tal-Isptar Universitarju
La Paz (FIBHULP), Spanja ghandha r-rwol ta’ koordinament.

Zvilupp ta’ proposti ghal mudelli ta’ governanza nazzjonali dwar mard rari u sistemi li jtejbu il-
kwalita indirizzat ghat-tipi differenti ta’ sistemi nazzjonali tal-kura tas-sahha ezistenti fl-Ewropa.
WP5. Tnehid ta’ zewg istituzzjonijiet li mmexxu dan il-progett: L-Istitut Ortopediku ta’ Rizzoli (IOR) u I-
Isptar Universitarju ta’ Pisa (AOUP), I-Italja; u I-Universita Medika ta' Vjenna (MUW), |I-Awstrija.

Tfassil ta’ kompendiju ta’'mudelli ta’ kura ghal mard rari jew gruppi ta’ mard rari, kif ukoll tfassil ta’
rakkomandazzjonijiet ghall-organizzazzjoni ta’ mudelli ta’ kura nazzjonali, sistemi ta’ riferiment lill-
ERNs u I-inkluzjoni tas-CPMS li jaghtu pariri fug mard rari u kumpless.

WP6. Istituzzjonijiet komexxejja: L-Isptar Universitarju ta’ Vilnius Santaros Klinikos (VULSK), il-
Litwanja; L-Ezekuttiv tas-Servizzi tas-Sahha (HSE), I-Irlanda; u I-Universita Medika ta' Vjenna (MUW),
I-Awstrija.

Tnehid ta’ mudelli u rakkomandazzjonijiet ghal (a) Networks Nazzjonali ta’ Referenza, jew
strategiji ekwivalenti ghal mard rari u kumpless, u (b) Programmi Nazzjonali ghall-Mard Mhux
Dijanjostikat jew strategiji simili, iz-zewg zminijiet marbuta mal-integrazzjoni taghhom mal-ERNSs.
WP?7. Istituzzjonijiet komexxejja: L-Isptar Universitarju ta’ Tubingen (UKT), il-Germanja; u I-Universita
Medika ta' Vjenna (MUW), I-Awstrija.

ll-proposta u I|-izvilupp ta’ soluzzjonijiet li jigu implimentati ghat-tixrid tal-informazzjoni fil-
qasam tal-mard rari li jeghlbu |-ostakli organizzattivi, tekni¢i u legali, b’'mod partikolari [-appogg
ghall-integrazzjoni tas-sistemi tas-sahha nazzjonali u I-uzu tad-data tal-ERN.

WP8. Istituzzjonijiet komexxejja: lI-Ministeru tax-Xoghol, is-Sahha, is-Solidarjeta u I-Familji (DGOS),
Franza; u ¢é-Centru Mediku tal-Universita ta’ Leiden (LUMC), in-Netherlands.

Appogg ghall-dawk li jipprovdu il-kura tas-sahha tal-ERN u ghac¢-c¢entri tal-ERN: Analizi ta’
pratti¢i u metodi tajbin biex jigi pprovdut appogg lill-dawk li jaghtu |-kura tas-sahha li jospitaw |-
ERN fil-livell nazzjonali kif ukoll lil ¢entri individwali tal-ERN fil-livell tal-isptarijiet u I-izvilupp ta’
rakkomandazzjonijiet korrispondenti.

WP9. Istituzzjoni principali: L-Isptar Universitarju Generali fi Praga (GUH), ir-Repubblika Ceka.

Rizultati ewlenin mistennija u I-impatt potenzjali taghhom

L-identifikar, il- ll-kisba ta’ L-iffacilitar tat-tehid
promozzjoni u t-titjib ekonomiji ta’ diversi ta’ decizjonijiet -
tal-ahjar prattici livelli biex jigu ibbazat fuq I-evidenza 4
ghall-integrazzjoni pprovduti servizzi fir-rigward tal-
tal-ERNs fis-sistemi ahjar b’'mod aktar organizzazzjoni tal-
nazzjonali tal-kura O efficjenti N | P kura tas-sahha ghal
tas-sahha u I-izgurar - persuni
tas-sostenibbilta é‘}\ /J b’kundizzjonijiet rari u
taghhom < — kumplessi

' "-Kuntatt: https://jardin-ern.eu/ @ jardin@meduniwien.ac.at
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