NETWERKS TA’ REFERENZA EWROPEJ

GHAL MARD RARI, TA’ PREVALENZA BAXXA U KKUMPLIKAT
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kx’mm NRE?

| n-netwerks ta’ referenza Ewropej (NRE)

huma netwerks virtwali li jinvolvu

[-fornituri tal-kura tas-sahha madwar
[-Ewropa. L-ghan taghhom huwa i
jindirizzaw mard jew kundizzjonijiet
medici rari jew kumplessi li jehtiegu kura
specjalizzata hafna u koncentrazzjoni
ta’ gharfien u rizorsi. Biex janalizzaw
mill-gdid id-dijanjozi u t-trattament ta’
pazjent, il-koordinaturi NRE se jlagqghu
bord konsultattiv “virtwali” ta’ tobba
specjalisti f'dixxiplini differenti, bl-uzu ta’
pjattaforma tal-IT iddedikata u ghodod
tat-telemedi¢ina. B'dan il-mod huwa
l-gharfien mediku u l|-kompetenza
li jivvjaggaw iktar milli l-pazjenti, li
jkollhom il-kumdita li ma jic¢aqilqux mill-
ambjent ta’ sostenn ta’ djarhom.

KIF SE JGHINU LILL-

k PAZJENTI N-NRE?

Bejn 6 000 u 8 000 mard rari jaffettwaw
jew se jaffettwaw madwar 30 miljun ruh
fl-Unjoni Ewropea. Hafna minn dan il-mard
rari jikkawza wgigh kroniku u tbatija, u
hafna minnu jista’ jkun ta’ theddida ghall-
hajja.  L-impatt negattiv fug il-kwalita

tal-hajja tal-pazjenti affettwati, li hafna
minnhom huma tfal, huwa sinifikanti.

Il-mard rari u l-kundizzjonijiet kumplessi
ghandhom il-karatteristika  negattiva
li l-gharfilen specjalizzat huwa skars
u fframmentat, u ta’ spiss ma jkunx
disponibbli fir-regjun jew fil-pajjiz tal-
pazjent. Ghalhekk hafna pazjenti ma jsibux
spjegazzjoni  sodisfacenti ghas-sintomi
taghhom jew l-gharfien necessarju dwar
ghazliet ta’ trattament. Ghaldagstant,
hafna pazjenti u |-familji taghhom
jiddependu fuq l-internet biex ifittxu tobba

KULL SENA ELUF TA’
PAZJENTI SE JSIBU
GHAJNUNA MIN-NRE
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GENERAZZJONI TA’ EVIDENZA
ACCESS INDAQS

EKONOMIJA TA’ SKALA

u fornituri tal-kura tas-sahha bl-gharfien li
jista’ jaghtihom l-aqwa ¢ans possibbli li ma
jitilfux hajjithom.

Bil-konsolidament tal-gharfien u tal-
kompetenzi diffuzi mal-pajjizi, in-NRE se
jaghtu lill-fornituri  tal-kura tas-sahha
access ghal ghadd hafna ikbar ta’
kompetenzi. Dan se jwassal biex il-pazjenti
jkollhom aktar possibilitajiet i jircievu
dijanjozi pre¢iza u pariri dwar l-ahjar
trattament  tal-kundizzjoni  specifika
taghhom.

IN-NRE mhumiex accessibbli direttament
ghall-pazjenti individwali. Madankollu,
bil-kunsens tal-pazjenti u konformi mar-
regoli tas-sistema tas-sahha nazzjonali
taghhom, jistghu jigu riferuti ghall-punt ta’
kuntatt f’pajjizhom tan-NRE rilevanti mill-
fornitur tal-kura tas-sahiha taghhom.




k KOOPERAZZJONI EWROPEA

B'hidma komuni mal-Istati Membri, il-
komunita medika u l-organizzazzjonijiet
tal-pazjenti, il-Kummissjoni adottat rwol
ewlieni biex tizviluppa dan il-mudell
uniku ta’ NRE: ghall-ewwel darba fil-kura
tas-sahha, inholqot struttura formali ta’
kooperazzjoni volontarja bejn il-fornituri
tal-kura tas-sahha madwar [-UE ghall-

benefi¢¢ju dirett tal-pazjent.

L-ewwel mewga ta’ NRE diga tkopri
[-maggoranza tal-gruppi ta’ mard,
inkluz id-disfunzjoni tal-ghadam, il-
mard ematologiku, il-kancer fit-tfal u
l-immunodefi¢jenza.

Ghall kull genitur hija holma kerha
li jisma’ li bintu ta’ 15-il sena ghandha marda li

ma tistax tigi ttrattata ghaliex it-tobba qatt ma raw xejn bhalha
u ma jafux liema trattament jista’ jghin biex isalvalha hajjitha.
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DIRETTIVA DWAR IL-

KURA TAS-SAHHA
TRANSFRUNTIERA

In-NRE ged jigu stabbiliti skont id-Direttiva
tal-2011 dwar id-drittijiet tal-pazjenti fil-
gasam tal-kura tas-sahha transfruntiera.
Din id-Direttiva taghmilha wkoll aktar
facli ghall-pazjenti biex jaccessaw
informazzjoni dwar il-kura tas-sahha u
b’hekk jizdiedu [-ghazliet tal-kura.




IL-PASSI LI JMISS

L-ewwel NRE se jkunu fis-sefifi u operattivi fl-2017. Wara dan se jkun hemm aktar
sejhiet biex jinghagdu man-netwerks ezistenti fornituri tal-kura tas-sahha godda, kif
ukoll sejhiet ghal NRE godda.

Matul il-hames snin li gejjin, hekk kif in-NRE jilhqu |-kapacita shiha taghhom, eluf
ta’ pazjenti Ewropej li jsofru minn kundizzjoni rari jew kumplessa jistghu jistennew li
jibbenefikaw minnhom.


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

