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MILYEN CELT SZOLGALNAK AZ EUROPAI

REFERENCIAHALOZATOK?

Az  eurdpai referenciahalozatok
Osszekotik a ritka vagy alacsony

eléfordulasu, illetve Osszetett
betegségek tertiletén magas
szintli szakértelemmel rendelkezé

orvosokat és kutatokat. E ,virtudlis
halézatok” lehetévé teszik
hogy Eurépa szerte orvoshoz
forduld betegek diagndzisat és a
rendelkezésre allé lehetd legjobb

kezelési mdédokat megvitassak.

2017-ben 24 eurépai
referenciahalézat jott létre, amelyek
26 eurdpai orszag toébb mint

300 koérhazanak tobb mint 900

magas szinten  specializalédott
egészséqligyi szakember-gardait
tomoritik.

HOGYAN LEHETNEK AZ ON SEGITSEGERE AZ
EUROPAI REFERENCIAHALOZATOK?

Az europai referenciahalézatok a
ritka vagy alacsony el6forduldsu
Osszetett betegségekben szenvedd
betegeknek hivatottak segitséget

nydjtani. A ritka betegségek a
meghatdrozas szerint a 2000
emberbdl egynél kevesebbet

érinté sulyos, krénikus és gyakran
életveszélyes betegségek. 5000
és 8000 kozé tehetd azon ritka
betegségek szama, amelyek az
EU-ban mintegy 30 millié ember
mindennapi életét befolyasoljak.

Az alacsony eléforduldsu és dsszetett
betegségek szamos tényez6t és

tinetet egyesitd, nem kozismert
betegségek.  Diagnosztizalasukhoz
tobb lehetséges diagnodzison alapuld
multidiszciplinaris megkozelités
sziikséges, legtobbszér nehezen
vizsgalhaték  és  értelmezhetdk,
és/vagy a komplikaciok magas
kockdazatdval kell szamolni.

Az ilyen esetekben az eurdpai
referenciahalozatok segithetnek
hozzaférhetévé  tenni az On
régiojaban vagy orszagdban adott
esetben hianyzd szakértelmet.



MILYEN BETEGSEGEKKEL FOGLALKOZNAK JELENLEG
AZ EUROPAI REFERENCIAHALOZATOK?

A 24 eurdpai referenciahdldzat egy-egy konkrét orvosi
szakteriilettel foglalkozik, és nem ritkan egyiitt is
mUikédnek egymassal.

ERN BOND:
csontrendellenességek

ERN CRANIO: craniofacialis,
valamint ful-, orr- és
torokrendszeri rendellenességek
Endo-ERN: endokrin korképek
ERN EpiCARE: epilepszia
ERKNet: vesebetegségek
ERN-RND: idegrendszeri
betegségek

ERNICA: 6rokolt és velesziletett
rendellenességek

ERN LUNG: |égzdszervi
betegségek

ERN Skin: bérbetegségek
ERN EURACAN: feln6ttkori
rosszindulatl daganatos
megbetegedések (kordilirt
daganatok)

ERN EuroBloodNet:
onkohematolodgiai betegségek
ERN eUROGEN: urogenitalis
betegségek

ERN EURO-NMD:
neuromuszkularis betegségek
ERN EYE: szembetegségek

ERN GENTURIS: 6roklédé
rakhajlamszindroma

ERN GUARD-HEART:
szivbetegségek

ERN ITHACA: velesziletett
rendellenességek és ritka értelmi
fogyatékossag

MetabERN: 6rokletes
anyagcsere-rendellenességek
ERN PaedCan:gyermekkori
rosszindulatli daganatos
megbetegedések

ERN RARE-LIVER: majbetegségek
ERN ReCONNET: kotdszoveti,
valamint vaz- és izomrendszeri
megbetegedések

ERN RITA: immunhianyos,
autogyulladasos és autoimmun
betegségek

ERN TRANSPLANT-CHILD:
gyermekkori szervatiltetésekhez
kapcsolodo allapotok és
komplikaciok

VASCERN: ritka multiszisztémas
érrendszeri betegségek




ON HOGYAN KERHETI AZ EUROPAI
REFERENCIAHALOZATOK SEGITSEGET?

Orvosa tajékoztatja Ont a betegségével
kapcsolatos megfelelé szint(i ellatasrol.
A sajat régidjan vagy orszagan beldili
lehet6ségek megvizsgalasat és az
On dllapotéanak személyre szabott
elemzését kovetden orvosa javasolhatja
a  megfeleld terlleten  érintett
eurépai referenciahalozattal valo
egyuttmiikodést.

Amennyiben esete valamely eurdpai
referenciahdlézathoz keril, tovabbra
is orvosa marad az On egyediili
kapcsolattartéja. Ily mddon azonban
a diagndzis és a kezelés barmely

szakaszaban hozzafér az eurdpai
referenciahaldézatokon belil elérhetd

szakértelemhez, megoszthatja a
tobbi orvossal az On esetét érinté
informaciokat, osszegyUijtheti a

szakemberek véleményét, és mindezt
megbeszéli Onnel.

Kérjuk, vegye figyelembe, hogy minden
orszagban egyedi szabalyok és feltételek
érvényesek a betegek eseteinek mas
szakemberek, és kilondsen az europai
referenciahaléozatokhoz torténd utaldsra
vonatkozdan.



HOGYAN SEGITHETI EGY EUROPAI REFERENCIAHALOZAT

AZ ON KEZELESET?
VIRTUALIS TANACSADO TESTULET

Amikor az On esetét valamelyik
eurépai  referenciahalézatba utalja,
orvosa kilonbozé szakterlletek

orvosi  szakértdibél
allé ,virtualis” testliletet hiv 0ossze.
Tagjai megosztjadk egymassal, majd
kozosen elemzik és  megvitatjak
az On esetéhez kapcsolédd orvosi
informacidkat (példaul CT-vizsgalatokat,
laboreredményeket,  rontgenképeket).
Orvosa igy 0sszegyUjtheti kollégai
véleményét, és azt felhasznalhatja
a diagndzis pontositdsara és az On
szamara legmegfelelébb kezelés
meghatarozasara.

és  orszagok

KLINIKAI BETEGADAT-KEZELESI
RENDSZER

Az eurdpai referenciahaldzat tagjai kiilén
erre a célra kifejlesztett informatikai
platformot (klinikai betegadat-kezelési
rendszer, CPMS) hasznalnak az adatok
megosztasara és megvitatdsara.

Az On adatai kizarélag az On kifejezett
irdsbeli hozzajarulasaval kerilhetnek be
ebbe a rendszerbe. A személyes adatok
védelmét az eurépai adatvédelmi
jogszabalyokkal 6sszhangban célzott
intézkedések biztositjak. On ezenfelil -

egy kdlon hozzajaruld nyilatkozattal —
hozzajarulhat adatainak kutatasi célokra
torténé  felhaszndlasahoz  és/vagy
nyilvantartasokba valo felvételéhez is,
amivel segitheti az érintett terileten
folytatott kutatast.

EGYEB TEVEKENYSEGEK

Az eurépai referenciahdléozatok
szakemberei nem csak az egyes esetek
megvitatatasdval foglalkoznak, hanem
ezenkivil kozos kutatdsi tevékenységet
is  végeznek, egyluttmikodnek a
klinikai iranyelvek kidolgozasaban, és
képzéseket szerveznek egészségligyi
szakemberek szamara.

A BETEGEK KEPVISELETE
AZ EUROPAI
REFERENCIAHALOZATOKBAN

Az eurépai referenciahdlézatok
kozéppontjaban maguk a betegek
allnak. A betegszervezetek a rendszer
kulcsfontossagu partnereinek
szamitanak, amelyek fontos
szerepet jatszottak mar az eurdpai
referenciahalozatok létrehozasaban is.
Munkajuk célia a hozzaférés javitasa,
a klinikai ismeretek gyarapodasa és a
betegek allapotanak javulasa.



DAVID ESETE

David egy 4 éves kisfiu,
akinek gyakori és sulyos
epilepszias rohamai @

vannak.

h Orvosa a pontos diagnozis és
& megfeleld kezelés reményében

beutalja a févarosi egyetemi
kérhaz egyik szakorvosahoz.
&&J |

Az ott végzett EEG- és agyi MR-vizsgalat A kérhazi csapat David és
eredménye magyarazatot ad az epilepszias csaladja egyetértésével
rohamokra, a kérhazi csapat szakértelme bevezeti az °':‘“"e rendszerbe a
azonban nem elegendé a megfeleld kisfii adatait.

kezelés kivalasztasahoz. Ugy dontenek,
hogy az ,EpiCARE” elnevezésli eurdpai
referenciahaldézathoz fordulnak
segitségért.




Olaszorszagi, franciaorszagi,
spanyolorszagi, romaniai,
svédorszagi és hollandiai

szakemberek elemzik az esetet,
és megvitatjak a kiil6nb6z6
lehetéségeket.

(on)
|,

Hasonlo kozelmultbeli esetek

alapjan a szakemberek csoportja
specidlis radiosebészeti technika
alkalmazasat javasolja.

David atesik a mitéten, és az azt kéveto
honapokban allapota jelent6sen javul.

Az eurdpai referenciahdlozat keretében kezelt valds, 2018-as eseten alapuld kitaldlt példa

https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=1164244


https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=I164244

B HospiTaL

HOSPITAL

TOVABBI INFORMACIOK

Az eurdpai referenciahalézatokrél altalaban:
https://ec.europa.eu/health/ern_hu

Tajékoztaté a hatarokon atnyulé egészségiigyi ellatasrol:
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/
get-more-info/index_hu.htm


https://ec.europa.eu/health/ern_hu
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/
get-more-info/index_hu.htm
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/
get-more-info/index_hu.htm

