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Retelele europene de referinta (RER) au fost infiintate in 2017 in conformitate cu articolul 12 din
Directiva 2011/24/UE! In prezent, exista 24 de retele virtuale care implicd 1613 unitati medicale
individuale si 380 de spitale din intreaga Uniune, toate axate pe boli rare si complexe.
Organismul de guvernanta al sistemului RER este Consiliul statelor membre pentru RER (BoMS),
ai carui membri sunt numiti de autoritatile competente in domeniul sanatatii ale statelor membre
ale UE si ale Norvegiei.

In 2019, Consiliul MS a efectuat o prima analizd internad privind interactiunea dintre retelele
europene de referinta (RER) si sistemele nationale de sanatate si a subliniat in declaratia aferenta
ca ,RER trebuie sa fie conectate intr-un mod clar si stabil la sistemele de sanatate ale statelor
membre pentru a asigura o functionare corecta si sustenabila a retelelor si pentru a beneficia de
toate beneficiile pacientilor care suferad de boli rare si complexe din intreaga UE". In plus, in 2021 a
fost efectuata o evaluare a implementarii Directivei privind asistenta medicala transfrontaliera, iar
un punct care necesita imbunatatiri a fost ,stabilirea, in consultare cu statele membre, a unor
modalitati de abordare a provocarilor cu care se confrunta retelele europene de referinta (inclusiv
integrarea retelelor europene de referinta in sistemele nationale de sanatate si in registrele
|oacien'gi|or)".2
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Pentru a aborda aceste preocupadri si a ajuta statele membre sa isi atinga obiectivele, Comisia a
lansat, in cadrul Programului anual de lucru EU4Health 2022, o actiune comuna pe o durata de
3 ani, 2024-2027, pentru a sprijini integrarea retelelor europene de referinta (RER) in sistemele
nationale de sanatate ale statelor membre, cu un buget final de cofinantare de aproape
19.000.000,00 EUR.

RRRQCQKR

[1] Directiva 2011/24/UE a Parlamentului European si a Consiliului din 9 martie 2011 privind aplicarea drepturilor pacientilor in cadrul
asistentei medicale transfrontaliere. JO L 88, 4.4.2011, p. 45-65.

[2] RAPORT AL COMISIEI CATRE PARLAMENTUL EUROPEAN S| CONSILIU privind functionarea Directivei 2011/24/UE privind aplicarea
drepturilor pacientilor in cadrul asistentei medicale transfrontaliere. COM/2022/210 final.
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Domenii principale

Cresterea gradului de constientizare cu privire la activitatea retelelor europene de referinta
(RER): elaborarea de materiale informative specifice privind RER si conceperea unor campanii de
informare cuprinzitoare pentru a disemina aceste informatii catre doua grupuri tinta: (1) pacienti
si rudele acestora si (2) personalul medical, in special din sistemul de asistentd medicala
primara.

WP2. Institutie principala: Fundatia pentru Cercetare Biomedicald a Spitalului Universitar La Paz
(FIBHULP), Spania.

Elaborarea de propuneri pentru modele nationale de guvernanta pentru boli rare si sisteme de
asigurare a calitatii adaptate la diferitele tipuri de sisteme nationale de sanatate din Europa.

WP5. Institutii co-lider: Institutul de Ortopedie Rizzoli (IOR) si Spitalul Universitar din Pisa (AOUP),
Italia; si Universitatea de Medicina din Viena (MUW), Austria.

Elaborarea unui compendiu de cdi model de ingrijire pentru boli rare sau grupuri de boli rare si a
unor recomandari pentru organizarea cailor nationale de ingrijire, a sistemelor de trimitere catre
retelele europene de referintd (ERN) si includerea sfaturilor CPMS pentru boli rare si complexe.
WP86. Institutii co-lider: Spitalul Universitar din Vilnius Santaros Klinikos (VULSK), Lituania; Serviciul
Executiv de Sanatate (HSE), Irlanda; si Universitatea de Medicina din Viena (MUW), Austria.

Elaborarea de modele si recomandari pentru (a) Retele Nationale de Referintd sau strategii
echivalente pentru boli rare si complexe si (b) Programe Nationale pentru Boli Nediagnosticate
sau strategii echivalente, ambele legate de integrarea lor cu retelele nationale de referinta (ERN).
WP7. Institutii co-lider: Spitalul Universitar Tubingen (UKT), Germania; si Universitatea de Medicin din
Viena (MUW), Austria.

Propunere si dezvoltare de solutii implementabile pentru partajarea datelor in domeniul bolilor
rare, depasind barierele organizationale, tehnice si juridice, in special sprijinind integrarea
sistemelor nationale de sanatate si gestionarea datelor ERN.

WP8. Institutii co-lider: Ministerul Muncii, SAn&tatii, Solidaritatii si Familiei (DGOS), Franta; si Centrul
Medical Universitar Leiden (LUMC), Olanda.

Sprijin pentru furnizorii de servicii medicale RER si centrele RER: Analiza bunelor practici si a
mecanismelor de acordare de sprijin furnizorilor de servicii medicale care gazduiesc RER la nivel
national, precum si centrelor RER individuale la nivel de spital si elaborarea de recomandari
corespunzatoare.

WP9. Institutie principala: Spitalul Universitar General din Praga (GUH), Republica Ceh.

Principalele rezultatele asteptate siimpactul lor potential

Identificarea, Realizarea de Facilitarea luarii
promovarea si extinderea economii deciziilor bazate pe
celor mai bune practici semnificative dovezi privind //
pentru integrarea pentru furnizarea de organizarea asistentei
retelelor europene de servicii mai bune medicale pentru
referinta (RER) in O intr-unmod mai M y persoanele cu
sistemele nationale de eficient b = afectiuni rare si
sanatate si asigurarea & complexe
sustenabilitatii acestora =

' Contact: https://jardin-ern.eu/ 8 jardin@meduniwien.ac.at
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