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S$TO SU EUROPSKE
REFERENTNE MREZE?

ijec je o virtualnim mreZama u koje
Rsu ukljuceni pruzatelji zdravstvenih

usluga diljem Europe. Cilj im je
borba protiv sloZenih ili rijetkih bolesti
ili medicinskih stanja koja zahtijevaju
posebno  specijalisticko lijeCenje i
udruZivanje dostupnih znanja i resursa.
Pri razmatranju dijagnoze i lijeCenja
pacijenta, koordinatori europskih
referentnih mreza sazivat ¢e ,virtualne”
konzilije lijecnika specijalista iz raznih
disciplina s pomocu posebne racunalne
platforme i alata telemedicine. Na
taj nacin putuje medicinsko znanje
i strucnost, a ne pacijent, koji nije
primoran napustiti domace okruZenje,
koje mu omogucuje udobnost i podrsku.

KAKO CE EUROPSKE

REFERENTNE MREZE

POMAGATI PACIJENTIMA?
Procjenjuje se da u Europskoj uniji 30
milijuna ljudi boluje ili ¢e bolovati od ri-
jetkih bolesti, kojih ima izmedu 6 000 i
8 000. Mnoge od tih rijetkih bolesti uzroku-
ju kronicne bolove i patnju, a neke mogu
biti i opasne po Zivot. Te bolesti imaju zna-
tan negativan utinak na kvalitetu Zivota

pogodenih pacijenata, od kojih su mnogi
djeca.

Jos je jedna nesretna znacajka rijetkih
bolesti i slozenih medicinskih stanja , a to
je nedostatak i fragmentiranost stru¢nog
znanja o njima, koje cesto nije dostupno
u regiji ili zemlji gdje pacijent Zivi. Mnogo
pacijenata zbog toga ne pronade zadovol-
javajuce objasnjenje za svoje simptome ili
potrebno znanje o mogucnostima lije¢en-
ja. Zbog toga se mnogi pacijenti i njihove
obitelji oslanjaju na internet u potrazi za
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lijenicima i strucnim pruzateljima zdra-
vstvenih usluga koji im mogu dati nabolje
moguce Sanse za preZivljavanje.

Zahvaljujuci europskim referentnim mreza-
ma udruZit ¢e se spoznaje i stru¢no znanje
iz raznih zemalja te pruZateljima zdravst-
vene skrbi omoguditi pristup mnogo vecem
sveukupnom stru¢nom znanju. Kao rezultat
toga pacijent ¢e imati bolje izglede za do-
bivanje to¢ne dijagnoze i savjeta o najbol-
joj metodi lijecenja za svoju bolest.

Europske referentne mreze nisu izravno
dostupne  pojedinacnim  pacijentima.
Medutim, uz pristanak pacijenta i u skladu
s pravilima njegova nacionalnog zdravst-
venog sustava, pruzatelj zdravstvene skrbi
moZe uputiti pacijenta na relevantnu kon-
taktnu tocku europske referentne mreze u
njegovoj zemlji.




k EUROPSKA SURADNJA

U suradnji s drzavama clanicama,
medicinskom zajednicom i organizaci-
jama pacijenata, Komisija je preuzela
vodecu ulogu u razvijanju jedinstvenog
modela europskih referentnih mreza:
po prvi put u povijesti zdravstvene skrbi
stvoren je formalni okvir za dobrovoljnu
suradnju izmedu pruzatelja zdravstvene

skrbi iz cijelog EU-a, Sto ¢e izravno ko-
ristiti pacijentima.

Prvim valom europskih referentnih
mreZa vec je pokrivena vecina skupind
bolesti, ukljucujuci oboljenja kostiju, he-
matoloSka oboljenja, rak u dje¢joj dobi i
imunodeficijenciju.

Saznati da vasa 15-godisnja kéi ima bolest koja se
ne moZe lijeciti zato Sto njezini lijecnici takvo Sto nikada nisu vidjeli

i ne znaju koja bi joj metoda lijeCenja mogla pomaci i spasiti joj Zivot
bila bi no¢na mora za svakog roditelja.
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skrbi iz 2011. Zahvaljuju¢i toj direktivi
pacijentima  se  olakSava  pristup
informacijama o zdravstvenoj skrbi i tako
prosiruju mogucnosti lijecenja.




SLJEDECI KORACI

Prve europske referentne mreze uspostavit ¢e se i poceti djelovati u 2017. Uslijedit
¢e daljnji pozivi novim pruzateljima zdravstvene skrbi da se pridruze postoje¢im
mrezama, kao i pozivi za uspostavu novih europskih referentnih mreza.

Tijekom iducih pet godina, kad europske referentne mreZe dosegnu puni kapacitet,
tisuce pacijenata u EU-u koji pate od rijetkih bolesti ili kompleksnih medicinskih stanja
mogu ocekivati koristi od toga.


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

