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DE REFERENCIA (ERN)

Los sistemas de salud en la Unién Europea (UE), incluyendo Espafia, pretenden
ofrecer una atencion sanitaria eficaz, eficiente y de alta calidad. Algo especialmente
dificil y un gran desafio en los casos de enfermedades raras y complejas, por eso la
creacién de las Redes Europeas de Referencia (ERN), en el marco de la dilgctiva
de asistencia sanitaria transfronteriza, suponen un gran avance.

Los objetivos de las ERN son: mejorar el acceso de los p
sanitaria altamente especializada, segura y de gr alidad;
europea en materia de asistencia sanitaria sum?nte e
diagndstico y la atencion sanitaria en enfermedades

ayudar a los Estados Miembros (EM) con un ny
prestar servicios altamente especializados; po ento, difundir
las innovaciones en el campo de la ciencia cnologias sanitarias y
fomentar la formacion y la investigacio
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La robustez del pr de Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) del
Sistema Nacional de d (SNS) ha sido un elemento clave para que Espafa tenga
una participacion activa en el proyecto de ERN, como miembro del Consejo de ERN
de los EM y participando en todos los Grupos de Trabajo creados para desarrollar
dicho proyecto.

Para alinear ambos proyectos, en Espafia se aposté desde el inicio por un
procedimiento transparente para acceder a las ERN.

El Real Decreto 81/2014, de 7 de febrero, por el que se establecen normas para
garantizar la asistencia sanitaria transfronteriza, en su articulo 21 sobre ERN
recoge que corresponde al Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social
(MSCBS), previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
(CISNS), a propuesta del Comité de Designacion de CSUR, establecer el



procedimiento para que los CSUR del SNS designados de acuerdo al procedimiento
establecido en el Real Decreto 1302/2006, de 10 de noviembre, por el que se
establecen las bases del procedimiento para la designacion y acreditacion de los
CSUR del SNS, previo informe del citado Comité, puedan pertenecer o colaborar con
las ERN.

La Decision de Ejecucion de la Comision Europea (CE), de 10.3.2014, r
su articulo 3.3 que todas las solicitudes de admisién deberan ir acompari
declaracién por escrito del Estado miembro (“endorse
establecido el prestador de asistencia sanitaria en cuestién, e

su participacion en la propuesta de creacion de una es coni
nacional de dicho Estado miembro. ‘
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Las CCAA presen
participar como mie s de Pleno derecho en las ERN. ElI Comité tras estudiarlas
acordd por consenso que se concedieran 52 endorsements que se hicieron efectivos
por el MSCBS.

En estos momentos hay 24 ERN aprobadas, Espafia participa como miembro de
pleno derecho en 17 ERN, coordinando la ERN de Trasplante infantil. En dichas
ERN participan 42 CSUR, de 16 centros, pertenecientes a 7 CCAA. Ver anexo |.

Es un compromiso de Espafia con los pacientes de enfermedades raras el incorporar
prestadores de asistencia sanitaria en todas las ERN aprobadas.

Espafia no participa en 7 ERN: enfermedades Oseas raras, enfermedades de tejido
conectivo 'y musculoesqueléticas raras, enfermedades oftalmolégicas raras,
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malformaciones congénitas y discapacidades intelectuales raras, anomalias
hereditarias y congénitas raras, enfermedades urogenitales raras y complejas vy
enfermedades vasculares multisistémicas raras.

En 5 de las ERN mencionadas (enfermedades Oseas raras, enfermedades de tejido
conectivo y musculoesqueléticas raras, enfermedades oftalmolégicas raras, anomalias
hereditarias y congénitas raras y enfermedades urogenitales raras y ¢ '

objeto de estas redes o similares y que no solicitaron el endor

no se presentaron a la convocatoria que la CE realizdé en

tener en cuenta que la participaciéon en las ERN e luntarig
Por otro lado, desde que se designaron las primeras E
la designacién de CSUR, durante 2017 y 2018 se

CSUR para eI area de endocrino. Por tanto,
incorporar nuevos miembros a las ERN

En principio sélo faltaria abordar
areas de especializaciéon

ningn miembro en RN determinada a designar estos dos subtipos de miembros

afiliados.

Este proceso se desarrollard hasta gue se inicie la convocatoria para miembros
de pleno derecho alas ERN prevista para la primavera de 2019.

En el caso de Espafia, este procedimiento, s6lo sera aplicable a la figura de
Centros Nacionales Asociados dado que no se prevé la creacion de ninguna
Plataforma Nacional de Coordinacion.

En el Pleno _del CISNS del 15 de noviembre de 2018 se aprobé el Acuerdo para
facilitar gue los prestadores de asistencia sanitaria _puedan acceder a ser
Centros Nacionales Asociados (miembros afiliados) de las ERN, que le fue
elevado por el Comité de Designacion de CSUR.
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De acuerdo con el Real Decreto 81/2014, articulo 21, en Espafia para poder acceder a
ser Centro Nacional Asociado (miembro afiliado) a una ERN el centro tiene que ser
CSUR del SNS incluido en el objeto de atencion o similar de la ERN a la que opta.
Ademas, el centro debera contar con el informe favorable de la comunidad autbnoma
donde esté ubicado.

SNS.

Cataluiia planteo en el Comité de Designacion de C
en que no se ha abordado el area de especializacio
se debia ser mas laxo y designar centros para p
contaran con CSUR designados incluidos en el obj
a la que optan.

Tras el debate, el Comité de Design
conceda la autorizacion para partici
al menos un CSUR cuyo objeto de
la correspondiente ERN de g

0 tiene miembros, que fueron
de CSUR, el 31 de enero de 2019,
Omo centro nacional asociado las

RED

BOND ANDALUCIA (1), CATALURNA (2), MADRID (4)

ReCONNET | 2 CATALUNA (1), MADRID (1)

ERN-EYE |7 CASTILLA Y LEON (1), CATALURNA (3), PAIS VASCO (1),
MADRID (2)

ITHACA 6 CANTABRIA (1), CATALURNA (2), MADRID (3)

ERNICA 6 ANDALUCIA (1), CATALURA (3), MADRID (2)

eUROGEN |9 ANDALUCIA (1), CANTABRIA (1), CATALUNA (3), PAIS

VASCO (1), MADRID (3)

VASCERN | 4 CATALUKA (1), MADRID (3)

TOTAL 41 6 CCAA
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La finalizacion del proceso de designacion de centros nacionales asociados a las ERN
estd pendiente de que los centros cumplimenten el cuestionario basado en el
documento aprobado por el BOMS en noviembre de 2017 “Statement adopted by the
Board of Member States on the definition and minimum recommended criteria for
Associated National Centres and Coordination Hubs designated by Member States and
their link to European Reference Networks®.

Dichos cuestionarios se revisardn y si son correctos se procedera
correspondientes cartas de designacion a la ComisiG
correspondientes coordinadores de las ERN.

Por tanto, teniendo en cuenta estas solicitude
colaborando como miembros de pleno derecho o com
en las 24 ERN designadas.
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ANEXO |
CENTROS ESPANOLES QUE PARTICIPAN COMO MIEMBROS DE PLENO
DERECHO EN LAS ERN

LISTADO POR ERN

ERN de inmunodeficiencias y enfermedades | Hospital U. Vall d'Hebron (Cata
autoinflamatorias y autoinmunes raras (ERN
RITA)

ERN de cancer pediatrico (hemato-oncoldgico)
(ERN PaedCan)

ERN de canceres raros en adultos (ERN
EURACAN)

ar'U. de Bellvitge

ikgen del

il
La Santa Creu ANt

htaluf Q
ERN de enfermedaddSi@ardiaglSpoe OSpit Sant de Dé aluia)

raras (ERN GUARD-HEBRT) 0 Ruertallle Hierro M3 bnda

ario Regiona

(M3

‘ Hospliall . gk, fica (Murcia)
ERN de anomaliagi@faneofgidie AOSPIGIE\/ it < PO Catalufia)
enfermed t Oflllolaring jas rara’RN S Y d8@istubre (Madrid)

CRANIf
ERN d ﬁ Bcrinas raras (ERNde M0 pio LMW d'Hebron (Catalufia)
’ 0 8 Sant Joan de Déu (Catalufia)
de er edades hematq
= podNet)

pspital U. de Cruces (Pais Vasco)
ospital U. Vall d'Hebron (Catalufia)

ER b enfermedagés : ‘ Hospital Clinic i Provincial de Barcelona

RARE-LIVER) (Cataluia)

Hospital U. La Paz (Madrid)

hefeditarios raros | Complexo Hospitalario U. de Santiago (Galicia)

Hospital U. Vall d'Hebron (Catalufia)

Hospital U. de Cruces (Pais Vasco)

Hospital de Sant Joan de Déu (Cataluia)

Hospital U. 12 de Octubre (Madrid)

ERN de enfermedades neurolégicas raras (ERN- | Hospital U. Vall d'Hebron (Catalufia)

RND) Hospital Clinic i Provincial de Barcelona y

Hospital de Sant Joan de Déu (Catalufia)

Enfermedades neuromusculares raras (ERN | Hospital U. Vall d'Hebron (Cataluia)

EURO-NMD) Hospital de Sant Joan de Déu (Cataluiia)

Hospital de La Santa Creu i Sant Pau

(Cataluna)

Hospital U. y Politécnico La Fe (C. Valenciana)

Complejo Hospitalario Regional Virgen del

ERN de trastornos metal
(MetabERN)
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Rocio (Andalucia)

Enfermedades respiratorias raras (ERN-LUNG)

Hospital Clinic i Provincial de Barcelona
(Cataluna)

Hospital U. Vall d'Hebron (Catalufia)

Hospital U. 12 de Octubre (Madrid)

Epilepsias complejas y raras (ERN EpiCARE)

Hospital del Mar (Catalufia)

Hospital Clinic i Prgvincial
Hospital de San

Hospital U. y Po

Enfermedades renales raras (ERKNet)

Hosp' VaII

Enfermedades dermatologicas raras vy
diagnosticadas (ERN-Skin)

no

Trasplante infantil (ERN TRANSPLANT-CHILD)

Sindromes genéticos con riesgo tumoral (ERN
GENTURIS)

Enfermedades 6seas raras(ERN BOND)

Enfermedades de tejido conectiva
musculoesqueléticas gicas (E :

Enfermedades oftalma
W 4‘ )

Malformaciones
Anomalias here a s raras

discapacidades intg
(ERNICA)
OfBRiialcSMraras y c ejas

Enfermg
vaseulares multisistémig F

(ER

\
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LISTADO POR COMUNIDAD AUTONOMA Y CENTRO

CENTRO
ANDALUCIA

ERN

Complejo Hospitalario Regional Virgen
del Rocio

Céancer pediatrico (hemato-oncolégico)
(ERN PaedCan)

Canceres raros en adultos (ERN
EURACAN)

Enfermedades neur
(ERN EURO-NMD)

sculd

CATALUNA

Hospital U. Vall d'Hebron (Catalufia)

ospital de Sant Jg

Inmunod ncias

b

ghcer pediatrico (hemato-oncologico)
(ERN PaedCan)

Enfermedades cardiacas poco comunes y
raras (ERN GUARD-HEART)

Enfermedades endocrinas raras (Endo-
ERN)

Trastornos metabodlicos hereditarios raros
(MetabERN)

Enfermedades neuromusculares raras
(ERN EURO-NMD)

Sindromes genéticos con riesgo tumoral
(ERN GENTURIS)

Hospital Clinic i Provincial de Barcelona

Enfermedades hepaticas raras (ERN
RARE-LIVER)

Enfermedades respiratorias raras (ERN-
LUNG)

Hospital Clinic i Provincial de Barcelona
y Hospital de Sant Joan de Déu en

Enfermedades neuroldgicas raras (ERN-
RND)
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CENTRO
alianza

ERN

Epilepsias complejas y raras (ERN
EpiCARE)

Enfermedades dermatolégicas raras y no
diagnosticadas (ERN-Skin)

Hospital de La Santa Creu i Sant Pau

Canceres raros en adultos (ERN

EURACAN)
Enfermedades neur’scula a
(ERN EURO-NMD)
Hospital del Mar Epilepsiagg@gamplejagiiiarasiEr
EpiCARE \
Hospital U. Germans Trias i Pujol y ICO | Sindromes g@Rigtic umeoral
Badalona en alianza (ERN

ICO L'Hospitalet y Hospital U. de

Bellvitge en alianza

Cang aro

AN)

C. VALENCIANA
Hospital U y Politécnico La Fe

GALICIA
Complexo

__ ‘ > hereaditarios raros

o Malias. cilfiE®Taciales y enfermedades
in@ POl0ogicas raras (ERN CRANIO)

r@8ernos metabdlicos hereditarios raros

AbERN)

ermedades respiratorias raras (ERN-

LUNG)

Hospital U. La

Enfermedades hepaticas raras (ERN
RARE-LIVER)

Trasplante infantil (ERN TRANSPLANT-
CHILD)

Hospital U  Puerta de  Hierro | Enfermedades cardiacas poco comunes 'y
Majadahonda raras (ERN GUARD-HEART)
MURCIA

Hospital U. Virgen de la Arrixaca

Enfermedades cardiacas poco comunes y
raras (ERN GUARD-HEART)

PAIS VASCO

Hospital U. de Cruces

Enfermedades endocrinas raras (Endo-
ERN)

Trastornos metabodlicos hereditarios raros
(MetabERN)
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ANEXO I
CENTROS ESPANOLES QUE HAN SOLICITADO PARTICIPAR COMO CENTROS
NACIONALES ASOCIADOS (CENTROS AFILIADOS) EN LAS ERN

RED TOTAL CCAA
SOLICITUDES
BOND 7 ANDALUCIA (1), CATALUNA (2), MADE
ReCONNET | 2 CATALUNA (1), MADRID'
ERN-EYE |7 CASTILLA Y LEON (1), CB¥4
VASCO (1), M D (2)
ITHACA 6 CANTABRIA (IYR€ATA

ERNICA 6
eUROGEN |9
VASCERN |4

TOTAL
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