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Ml AZ ERH?

-

z eurdpai referenciahdlézatok
Aeurépai egészséglgyi  ellatokat

osszefogd virtualis haldzatok.
Céljuk a jelentésen specializalt kezelést
és a szakértelem és eréforrasok
koncentraciéjat igényld, oOsszetett vagy
ritka betegségeknek vagy allapotoknak
a gyogyitasa. A betegek diagndzisanak
és kezelésének vizsgdlatahoz az ERH-
koordinatorok az erre kijelolt It-platformon
és telemedicina-eszkozokon keresztiil
kilonbozé szaktertilet(i szakorvosokbol
allé virtualis tanacsado bizottsagot hivnak
ossze. Ily médon a betegek tovabbra is
élvezhetik tamogatast nyujtdo otthoni
kornyezetlk kényelmét, mig helyettiik az
orvosi szakértelem és tapasztalat az,
amely utazik.

A

A mintegy 6000-8000 ritka betegség a
becslések szerint az Eurépai Unidban koril-
beldl 30 millié embert sujt jelenleg, vagy
fog sujtani a jovében. E ritka betegségek
sokszor krénikus fajdalmakat okoznak és
esetenként életveszélyesek is lehetnek. Az
érintett betegek — akiknek nagy része gyer-
mek -, életminéségére e betegségek
altal gyakorolt negativ hatas igen
jelentés.

HOGYAN SEGITENEK AZ
ERH-K A BETEGNEK?

A ritka betegségek és Osszetett allapo-
tok esetében sajndlatosan jellemzé a
szakért6k hianyos és fragmentalt tudasa,
amely gyakran nem elérhet6 a beteg régio-
jaban vagy orszagaban. Sok beteg igy nem
kap kielégité magyarazatot a tiineteire,
vagy nem kapja meg a megfeleld tajékoz-
tatast a lehetséges kezelésekre vonat-
kozdéan. Ennek kovetkeztében a betegek
és csaladjuk az internetre hagyatkoznak a
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tuléléshez legjobb esélyekkel kecsegtet,
szakértelemmel rendelkezd orvos, illetve
egészséguigyi ellatd keresése soran.

Az orszagok kozt megosztott tudas és
szakismeretek konszolidalasaval az ERH-k
lehetéséget teremtenek az egészségiigyi
ellatok szamara, hogy sokkal kiterjed-
tebb szakértelembdl meritsenek. Ennek
koszonhetéen a betegek nagyobb eséllyel
kapnak pontos diagnoézist és tanacsot a
konkrét allapotuknak leginkabb megfeleld
kezelésre vonatkozoan.

Az egyéni betegek nem érhetik el kozvetle-
nil az ERH-kat. Ennek ellenére lehetéség
van arra, hogy a beleegyezésiikkel és
a nemzeti egészséqgligyi rendszer sza-
balyainak megfeleléen az egészséglgyi
szolgaltatd az orszagban elérhet6 relevans
ERH-hoz irdnyitsa dket.




k EUROPAI EGYUTTMUKODES

A tagallamokkal, az orvosi kozosségek-
kel és a betegek szervezeteivel egyutt-

formalis szervezet, amely kdzvetlendl a
betegek érdekeit szolgalja.

mUkodésbenaBizottsagkiemeltszerepet
vallalt ennek az egyedi ERH-modellnek
a kiépitésében: az egészségiigyben
el6szor kertlt kialakitasra olyan, az unios
egészségligyi szolgaltatokat osszekotd
onkéntes egyuttmikodésen alapuld

Mar az elséként bevezetett ERH-k lefe-
dik a fébb betegségcsoportokat, ideértve
a csontrendszeri betegségeket, a hema-
tologiai betegségeket, a gyermekkori
rakot és az immunhianyt.

Megtudni, hogy a 15 éves lanya betegsége azért
gyogyithatatlan, mert az orvosai még sosem talalkoztak hasonloval,

igy nem tudjdk neki megadni neki azt a kezelést, amely megmenthetné az
életet, remdlom volna minden sziilé szamdra.
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KOVETKEZO LEPESEK

Az els6 ERH-k 2017-t6l lesznek elérhetdék. Ezt kovet6en tovabbi felhivasokat
tesznek kozzé az egészséglgyi ellatok szamara a mar meglévé halézatokhoz vald
csatlakozasra, illetve az Uj ERH-k létrehozasara vonatkozdan.

A kovetkezd 6t évben, mialatt az ERH-k elérik teljes kapacitasukat, tobb ezer ritka
vagy 0sszetett betegségben szenved6 unids beteg részesiilhet az ERH-k altal nyujtott
elényokben.


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

