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Podkladovy dokument

Eurépske referenéné siete (ERN) boli zriadené v roku 2017 v sulade s ¢ldnkom 12 smernice
2011/24/EU? V sUcasnosti existuje 24 virtualnych sieti zahfnajucich 1613 individualnych jednotiek
zdravotnej starostlivosti a 380 nemocnic v celej Unii, pricom véetky sa zameriavaja na zriedkavé a
komplexné choroby. Riadiacim organom systému eurdpskych referencnych sieti je Rada
Clenskych Statov pre eurdpske referenéné siete (BoMS), ktorej Clenov nominuju prislusné
zdravotnicke organy ¢lenskych statov EU a Norska.

V roku 2019 BoMS vykonala prvd internd analyzu interakcie medzi ERN a narodnymi systémami
zdravotnej starostlivosti a v sUvisiacom vyhlaseni zdéraznila, Ze ,ERN musia byt jasne a stabilne
prepojené so systémami zdravotnej starostlivosti ¢lenskych statov, aby sa zabezpecilo riadne
a udrzatelné fungovanie ERN a vyuzili sa vSetky prinosy pre pacientov trpiacich zriedkavymi a
komplexnymi ochoreniami v celej EU“ Okrem toho sa v roku 2021 vykonalo hodnotenie
implementacie Smernice o cezhraniCnej zdravotnej starostlivosti, pricom jednym z bodov na
zlepsenie bolo ,stanovit, v konzultacii s ¢lenskymi statmi, spbésob, ako sa vysporiadat s vyzvami,
ktorym cCelia ERN (vradtane integracie ERN do vnuatrostatnych systémov zdravotnej

starostlivosti a registrov pacientov)“.2
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S cielom riesit tieto obavy a pomoct clenskym statom dosiahnut tieto ciele Komisia v ramci
roéného pracovného programu EU4Health na rok 2022 spustila jednotnu akciu na obdobie
troch rokov od roku 2024 do roku 2027 na podporu integracie ERN do narodnych systémov

zdravotnej starostlivosti ¢lenskych statov s konec¢nym rozpoctom na spolufinancovanie vo vyske
takmer 19 000 000,00 EUR.
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[1] Smernica Eurépskeho parlamentu a Rady 2011/24/EU z 9. marca 2011 o uplatfovani prav pacientov pri cezhrani€nej zdravotnej
starostlivosti. U.v. EU L 88, 4.4.2011, s. 45 - 65.

[2] SPRAVA KOMISIE EUROPSKEMU PARLAMENTU A RADE o uplathovani smernice 2011/24/EU o uplatfiovani prav pacientov pri
cezhrani¢nej zdravotnej starostlivosti COM(2022) 210 final.
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Hlavne oblasti

ZvySovanie povedomia o ¢innosti ERN: vypracovanie cielenych informacnych materidlov o ERN a
navrh komplexnych informaénych kampani na $irenie tychto informécii dvom cielovym skupinam: 1.
pacienti a ich pribuzni a 2. zdravotnicky personal, najméa na drovni primarnej starostlivosti.

WP2. Vedlca institacia: Nadacia pre biomedicinsky vyskum Univerzitnej nemocnice La Paz (FIBHULP),
Spanielsko.

Vypracovanie ndavrhov pre narodné modely riadenia zriedkavych ochoreni a systémov
zabezpecovania kvality prispdsobenych réznym typom vnutroStatnych systémov zdravotnej
starostlivosti v Eurdpe.

WP5. Spoluvedtce institicie: Rizzoliho ortopedicky institit (IOR) a Univerzitnd nemocnica Pisan (AOUP),
Taliansko; a Lekarska univerzita vo Viedni (MUW), Rakusko.

Vypracovanie prehladu modelovych sposobov starostlivosti o zriedkavé choroby alebo skupiny
zriedkavych choréb a odportcani na organizaciu vnutrostatnych spdsobov starostlivosti, systémov
odkazovania na eurdpske referencné siete a zacClenenia poradenstva CPMS pre zriedkavé a
komplexné choroby.

WP6. Spoluvedice institicie: Univerzitnd nemocnica vo Vilniuse Santaros Klinikos (VULSK), Litva; Health
Service Executive (HSE), irsko; a Lekarska univerzita vo Viedni (MUW), Rakusko.

Vypracovanie modelov a odporiéani pre a) ERN alebo rovnocenné stratégie pre zriedkavé a
komplexné ochorenia b) ndrodné programy pre nediagnostikované choroby alebo rovnocenné
stratégie, v oboch pripadoch spojené s ich integraciou do ERN.

WP?7. Spoluvedice institicie: Univerzitna nemocnica Tubingen (UKT), Nemecko; a Lekarska univerzita vo
Viedni (MUW), Rakusko.

Navrh a vypracovanie implementovatelnych rieSeni pre zdielanie dat v oblasti zriedkavych
ochoreni, ktorymi sa prekonaju organizacné, technické a pravne prekazky, najma podpora integracie
narodnych systémov zdravotnej starostlivosti a spravy ddajov ERN.

WP8. Spoluvedice institucie: Ministerstvo prace, zdravotnictva, solidarity a rodiny (DGOS), Francuzsko; a
Leiden University Medical Centre (LUMC), Holandsko.

Podpora poskytovatelov zdravotnej starostlivosti a centier ERN: Analyza osvedcenych postupov
a mechanizmov na poskytovanie podpory poskytovatelom zdravotnej starostlivosti, ktori su
hostitefmi ERN na narodnej Urovni, ako aj jednotlivym centrédm ERN na drovni nemocnic a
vypracovanie prislusnych odporaéani.

WP9. Veduica instittcia: Vseobecna univerzitna nemocnica v Prahe (GUH), Ceska republika.

Ocakavaneé klucove vysledky a ich potencialny vplyv

Identifikacia, podpora a Dosiahnutie dspor v Ulahéenie rozhodovania
rozsirovanie désledku efektivnejsieho zaloZzeného na doékazoch,
osvedéenych postupov poskytovania lepsich tykajiceho sa

pre integraciu ERN do sluzieb organizacie zdravotnej
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