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kczvm SA ESR?

Europejskie sieci referencyjne (ESR)

to wirtualne sieci skupiajace

jednostki stuzby zdrowia z catej
Europy. Ich celem jest leczenie choréb
rzadkich i skomplikowanych schorzen
wymagajacych  wysokospecjalistycznej
opieki, a takze taczenie fachowej wiedzy
i zasobdéw. W celu ustalenia diagnostyki i
leczenia danego pacjenta koordynatorzy
ESR beda mie¢ mozliwos¢ zwotania
,wirtualnego” konsylium lekarzy
specjalistéw z rdéznych dziedzin, ktoére
odbywac¢ sie bedzie z wykorzystaniem
specjalnej platformy informatycznej i
narzedzi telemedycyny. W ten sposéb
podrézowac¢ bedzie fachowa wiedza
medyczna, a nie pacjenci, ktorzy beda
mogli cieszy¢ sie komfortem przebywania
w otoczeniu domowym.

W JAKI SPOSOB ESR

k POMAGAJA PACJENTOM?
Szacuje sie, ze w Unii Europejskiej od 6 do 8
tys. rzadkich chordéb dotyka lub dotknie ok.
30 min osdb. Wiele z tych rzadkich choréb
wywotuje przewlekty bol i cierpienie, a czes¢
z nich stanowi nawet zagrozenie dla zycia.
Nalezy podkresli¢c negatywny wptyw tych
chordb na jakos¢ zycia pacjentdéw, z ktorych
wielu to dzieci.

Niestety w przypadku choréb rzadkich i
skomplikowanych schorzen czesto mamy
do czynienia z fragmentaryzacjg i brakiem
wiedzy specjalistycznej, ktéra niejednokrotnie
nie jest dostepna w regionie lub kraju
pacjenta. W zwigzku z tym wielu pacjentéw
nie znajduje zadowalajacego wyjasnienia
objawdéw swojej choroby ani niezbednej
wiedzy o mozliwosciach jej leczenia. Pacjenci
i ich rodziny korzystajg zatem z internetu,

KAZDEGO ROKU ESR
POMOGA TYSIACOM
PACJENTOW
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NOWE SPOSOBY LECZENIA
: LEPSZE DANE

aby wyszukac lekarzy i swiadczeniodawcow
dysponujacych  wiedzg fachowa, ktéra
zapewni im najlepsze szanse na przezycie.
Dzieki potaczeniu wiedzy i doswiadczenia,
ktére sa rozproszone w poszczegélnych
krajach, ESR pozwoli Swiadczeniodawcom
na dostep do znacznie wiekszych zasobow
specjalistycznej wiedzy. W ten sposéb
pacjenci bedg mie¢ wieksze szanse na
wiasciwg diagnoze i najkorzystniejszy
sposob leczenia w ich przypadku.

ESR nie sg bezposrednio dostepne dla
indywidualnych pacjentéw. Jednak — za zgodg
pacjenta i zgodnie z przepisami dotyczacymi
krajowych systemow opieki zdrowotnej -
Swiadczeniodawca moze skierowac pacjenta
do punktu kontaktowego odpowiedniej ESR w
danym kraju.




k WSPOLPRACA EUROPEJSKA

Wspdtpracujac z panstwami czton-
kowskimi, srodowiskiem medycznym
i organizacjami pacjentdw, Komis-
ja objeta wiodaca role w rozwoju
tego unikatowego modelu ESR: po raz
pierwszy w sektorze opieki zdrowotnej
powstata formalna struktura dobro-
wolnej wspotpracy miedzy jednostkami

stuzby zdrowia w UE, ktéra zapewnia
bezposrednie korzysci dla pacjenta.

Pierwsza fala utworzonych sieci obej-
muje juz wiekszos¢ grup chordéb, w tym
schorzenia kosci, choroby hematolo-
giczne, nowotwory u dzieci i niedobdr od-
pornosci.

To bytby koszmar dla kazdego rodzica ustyszec, ze jego
pietnastoletnia corka cierpi na nieuleczalng chorobe,

poniewaz lekarze nie widzieli nigdy niczego podobnego
i nie wiedzg, jaki sposob leczenia mogtby uratowac jej Zycie.
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DYREKTYWA W SPRAWIE
TRANSGRANICZNEJ OPIEKI
ZDROWOTNEJ

A

ERN tworzone sg na mocy dyrektywy
z 2011 r. w sprawie stosowania praw
pacjentéw w transgranicznej opiece
zdrowotnej.  Dyrektywa ta  utatwia
pacjentom takze dostep do informacji o
opiece zdrowotnej, a tym samym daje im
wiekszy wybdr mozliwosci leczenia.




KOLEJNE KROKI

Pierwsze ESR powstang i rozpoczng dziatalnos¢ w 2017 r. Opublikowane zostang
zarowno kolejne zaproszenia do uczestnictwa w istniejgcych sieciach skierowane do
nowych swiadczeniodawcoéw, jak i zaproszenia do utworzenia nowych sieci.

Mozna oczekiwac, ze w ciggu najblizszych pieciu lat, kiedy to ESR w petni rozwing
swoje mozliwosci, w UE z pomocy oferowanej przez sieci skorzystajq tysiace pacjentow
cierpigcych na choroby rzadkie lub skomplikowane schorzenia.


http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en

