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ELi juhtmeede harvik-, vaikese g 4
levimusega voi komplekshalgﬁ}q
patsientide aitamiseks

Mis on Euroopa tugivorgustikud?

Direktiivi 2011/24/EL (milles kasitletakse patsiendidiguste
kohaldamist piiritileses tervishoius) alusel loodud Euroopa
tugivérgustikud on Euroopa Liidus ja Norras asutatud
tervishoiuteenuste osutajate virtuaalsed vérgustikud,

mis on spetsialiseerunud harvik-, vahese levimusega ja
komplekshaigustega patsientide ravimisele.

Euroopa tugivorgustikud koguvad teadmisi, kogemusi
ja oskusi ning toetavad tervishoiutddtajaid tdpsema
diagnoosi panemisel ja parima saadaoleva ravi osutamisel.
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Spetsiaalne turvaline IT-platvorm
voimaldab Euroopa ekspertide
meeskonnal hinnata patsientide
juhtumeid, ilma et patsiendid peaks
kodumaalt lahkuma.

Patsientide asemel reisivad
teadmised.

Harvikhaigus on ELis maaratletud
o i kui haigus, mis méjutab vahem
ELi inimese elu rohkem kui kui viit inimest

6 000 harvikhaigust . 10 000-st.

Iga paev mojutab kuni 36 miljoni


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ET/TXT/?uri=celex:32011L0024
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_et

Euroopa tugivorgustikud:

vaatavad ladbi patsientide juhtumeid (seni lle 3800 juhtumi), pidades tervishoiuteenuste osutajate ekspertidega
virtuaalarutelusid, mida toetab Euroopa Komisjoni rahastatav spetsiaalne turvaline IT-platvorm. Eksperdid arutavad
kliinilisi juhtumeid, et leppida kokku diagnoosid ja ravi;

tootavad valja kliiniliste tavade suuniseid ja muid kliiniliste otsuste tegemise abivahendeid konkreetse

harvikhaiguse kohta, et juhendada meditsiinité6tajaid, ning tervishoiutdotajatele moeldud koolitusi;

soodustavad sidemete loomist ja ulatuslikke kliinilisi uuringuid, mis oleksid muul juhul véimatud, koondades

andmeid kogu EList, et mdista paremini harvik- ja komplekshaigusi ning panustada ravi valjatéotamisse;

tegevuse keskmesse.

koostavad ja peavad harvikhaiguste registreid, mis sisaldavad nende juurde saadetud patisentide andmeid;

kaasavad patsiente Euroopa patsienditugirihmade kaudu, tuues nende arvamuse Euroopa tugivorgustike
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luuhaigusi, vahke,
endokrinoloogilisi
haigusi, neuroloogilisi
ja neuromuskulaarseid
haigusi.

Kuidas Euroopa tugivorgustikke heaks kiidetakse ja hinnatakse?

Euroopa tugivérgustikuga liitumiseks vastavad tervishoiuteenuste osutajad Euroopa Komisjoni tleskutsele, misjarel hindab
sdltumatu hindamisasutus nende taotlust ja koostab liikmesriikide ndukogule aruande.

Liikmesriikide ndukogu otsustab vargustiku asutamise ja sellele jargnevate liikkmeks astumise taotluste heakskiitmise (le.

Euroopa tugivérgustikke hinnatakse regulaarselt. Esimene vélishindamiste voor toimus 2022. aastal, viis aastat parast
24 Euroopa tugivorgustiku asutamist, ja hdlmas 836 liiget. Tulemustest nadhtus, et kéik Euroopa tugivdrgustikud ja 88%
nende lilkmetest saavutasid rahuldavaid tulemusi. Vaikesel osal liilkmetest (8%) oli arenguruumi ja 4% lilkkmesustest
tdhistati. Hindamistulemused kinnitavad, et Euroopa tugivérgustikud on ELi edulugu ja need jadvad ka edaspidi vdimsaks

toovahendiks harvikhaigustega tegelemiseks.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
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Kuidas toetab EL Euroopa tugivorgustikke?

Komisjon teeb suuri investeeringuid, et Euroopa tugivérgustikke veelgi tugevdada. Peale varasematel
aastatel antud rahastuse pakub komisjon uusi otsetoetusi 77 miljoni euro ulatuses, et neid vérgustikke
eelseisvatel aastatel tugevdada (kuni 30. septembrini 2027).

Lisaks annab komisjon veel 15 miljonit eurot (kokku 18 miljonit eurot) Ghismeetme kaudu, mille eesmark on
[6imida Euroopa tugivérgustikud riiklike tervishoiustisteemidega.
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