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* pod vedenim Eurordisu

* dobrovolné zapojeni

e vzd¢lavani

,,Dobrovolng¢ iniciativni sdruzeni (mozkovy trust)
sloZené se zastupcu pacientl se vzacnymi chorobami
s cilem propojeni do vSech 24 ERNi v CR*




Priklad: ERN- RND

- Evropska ™ Reference
komise Networks

Evropska referencni sit pro vzacna
neurologicka onemocnéni (ERN-RND)

Evropskd referenéni sit ERN-RND vytvdFi a sdili znalosti a koordinuje péci o pacienty trpici
vzdcnymi neurologickymi onemocnénimi, kterd zahrnujf nejbéZnéjsi nej¢astéjsi patologické
stavy centrdlniho nervového systému. Patii sem cerebeldmi ataxie a hereditdmi spastické
paraparézy, Huntingtonova choroba a dalsi druhy chorey, frontotempordini demence,
dystonie, (neepileptické) paroxysmdlini enemocnéni a neurodegenerace s akumulaci Zeleza,

leukoencefalopatie a atypické parkinsonské syndromy.

Sit sdnufuje adbom stfediska a phidnuZens
partnery ve 24 evropskych zemich, jakoz |
zastupee paientil. Zaméfuje se na vysoce

2piisoby pete, vtetnd dagnostickjch vivjo-
wych diagrami) a terapeutickych algoritmdl,
jako? i rozsah nemoci s cilem posoudit nizné

slugby zdravolni péce jako je
diagnostica sekvenovénim nové generate, hiu-
boké mozkové stimulace a modemi terapie, a
vl a T jak obecné znalostl, tak nalosti
specfické pra jednatiivé skupiny onemocnni

aspekt

Pacienti s nejasnou diagnézou se projecina-
vaji prostfednictvirm systému CPMS. S ERN-
RAD je jednou ze 2ty sit, které se Uéastni
projektu Solve-RD - Solving the Unsolved

stiediscich ERN-RND a poskytuje jedineér.
piehled o stavajicich skupindch zalozenych
na genatypu

Sit ERN-RND spolupracuje s Eviopskau newro-
Iegickou akademii (EAN), Eviopskau spoleénasti
détské newrclogie (EPNS), Eviapskjm oddéle-
nim Mezinarodn spoletnosti pro Parkinsonov
nemoc a dalsi hybna onemocnni, Eviapskou

Sit ERN-RND ava tykajici se. ", plicemd jeji odb: federaci jickich sdruzenf (EFNA) a
jch kliniciys A pripavya - Eviopskou pastizeni (EACD)

vzAcna neurologické onemocnéni, doporuZeni i 7 ¢ Spolu itérmi Neuro-ERN" -
il pracowniky. Sit ke kli=  EURO-NMD a EpiCARE - zfidila sit ERN-RND

po i
a plechod, jako? i standardy péce, napfiklad
slazeni multidisciplinamich tymd. Skupiny
adbomikii na onemacnent vyvijej a schvalujt

KOORDINATOR SITE

Dr. Holm Graessner
University Hospital Tibingen,
Némecko

rickym hadnocenim a kvalitu péée prostred-
rictvim registru ERN-RND, ktery obsahuje
tidaje o véech pacientech pozorovanych ve

devet pracavrich skupin

PATIENT ADVOCATES
EURORDIS, the European and anan- i b
bished a I P: : : v member
d orrwand
k the
Information on “Thinking of getting involved in the £ dvocate here. More detalled d

European Advocacy Fatient Groups here and hese.
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Cerebellar Ataxia and Hereditary
Spastic Paraplegias Czech

Republic Motol University Hospital (Full Member)

Frontotemporal Dementia

Choreas and Huntington's Disease

Dystonias

Paroxysmal disorders (non-
epiletical ones)

Neurodegeneration with Brain

Czech
Iron Accumulation

Republic General University Hospital in Prague (Full Member)

Atypical Parkinsonian Syndromes:
Genetic PD

Multiple System Atrophy

Progressive Supranuclear
Palsy/Corticobasal degeneration

Adult

Adult
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Pravni zaklad pro ePAG

Eurodis (ePAG) Stanovy a pravidla

> (obsahuje definice a terminy pro ePAGs a

ERNy)

Vyhledova studie RARE 2030 piijata

Evropskou komisi (inor 2022)

Privodce pacientskym zapojenim do

ePA G pii vytvareni klinické praxe

Privodce pro pacienta k vyhodnoceni

prace ERN1u za poslednich 5 let

i EURORDIS WHO'WEARE  OUR PRIORITIES  INFORMATION & SUPPORT  GETINVOLVED | DONATE
RARE DISEASES EIRPE

Home » Our priorities » European Reference Networks » European Patient Advocacy Groups (ePAGs)

European Patient Advocacy
Groups (ePAGs)

Bringing together 300+ patient representatives from 28 European countries, the European Patient Advocacy Groups (ePAGs) represent the
patient voice in the European Reference Networks (ERNs).

ePAG essentials

In 2017, following years of advocacy efforts from the rare disease community and EURORDIS, the European Commission launched 24 European

Reference Networks  (ERNs) specialised in rare or low-prevalence complex diseases, which provided an unprecedented capacity for cross-

border collaboration to diagn ind treat those di:

In parallel, EURORDIS together wit

e community launched the European Patient Advocacy Groups (ePAGS) to bring the patient
voice to the heart of the ERNs’ activi 24 6PAGs, one per ERN, brings together rare disease patient organisations and advocates
who are actively involved in the ERNs, working in parinership with clinicians and researchers.

If you want to learn more about the eéPAGs and their activities, please visit their webpages below:



Akualne resené ukoly ePAGs

ERN soucasti narodnich zdravotnich systému

Patient Journey- pacientsky pohled na VO

Pacientské registry a databaze (napt. ERICA, AMEQUIS),
komunikace....

,,LRN* guidelines - diagnostické metodiky

Orphanet klasifikace — orpha kody (UZIS)



Jak postupovat dal — uvaha

Jak u nas feSit zastoupeni pacientii v ramci nasi Narodni sité center
pro VO pii ERNech?

Jakou formou hledat zapojeni nasich PO v ERNech na evropské
urovni? DulezZitost sdileni informaci z jednotlivych ERNu!!

K zamysSleni: vytvorit pracovni skupinu, kterd bude pracovat s
dokumenty, které vydava Eurordis k ERNum a zprostfedkovavat

informace nasim pacientskych organizacim

Dékuji za pozornost!



	Snímek číslo 1
	Snímek číslo 2
	Příklad: ERN- RND
	Snímek číslo 4
	Snímek číslo 5
	Snímek číslo 6

