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Český zástupce ePAG v ERN-RND (vzácná neurologická onemocnění)



CO JE ePAG ?

European Patient Advocacy Group

• Skupina evropských pacientských 
obhájců při ERNech

• pod vedením Eurordisu
• dobrovolné zapojení
• vzdělávání 

„Dobrovolné iniciativní sdružení  (mozkový trust) 
složené se zástupců pacientů se vzácnými chorobami 
s cílem propojení do všech 24 ERNů v ČR“



Příklad: ERN- RND



 Eurodis (ePAG) Stanovy a pravidla
 (obsahuje definice a termíny pro ePAGs a

ERNy)

 Výhledová studie RARE 2030 přijatá
Evropskou komisí (únor 2022)

 Průvodce pacientským zapojením do
ePAGů při vytváření klinické praxe

 Průvodce pro pacienta k vyhodnocení
práce ERNů za posledních 5 let

Právní základ pro ePAG



Akuálně řešené úkoly ePAGs

• ERN součástí národních zdravotních systémů
• Patient Journey- pacientský pohled na VO
• Pacientské registry a databáze (např. ERICA, AMEQUIS), 

komunikace....
• „ERN“ guidelines - diagnostické metodiky
• Orphanet klasifikace – orpha kódy (ÚZIS)  



Jak postupovat dál – úvaha

• Jak u nás řešit zastoupení pacientů v rámci naší Národní sítě center
pro VO při ERNech?

• Jakou formou hledat zapojení našich PO v ERNech na evropské
úrovni? Důležitost sdílení informací z jednotlivých ERNů!!

• K zamyšlení: vytvořit pracovní skupinu, která bude pracovat s
dokumenty, které vydává Eurordis k ERNům a zprostředkovávat
informace našim pacientských organizacím

Děkuji za pozornost!
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