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Europai referenciahalozato

Az EU egyik fontos programja ritk
elofordulasu es komplex betegseg
szenved6 betegek segitésére

Mik az eurdpai referenciahalézatok?

Az eurdpai referenciahaldzatok a hataron atnyulo
egészségiigyi ellatasra vonatkozo betegjogok érvényesitésérdl
sz0lé 2011/24/EU iranyelv keretében jottek létre, és az
Eurdpai Unidban és Norvégiaban miikodé olyan egészségligyi
szolgaltatdk virtudlis haldzatait jelentik, melyek ritka,
alacsony eléfordulasu és komplex betegségekben szenvedé
betegek kezelésére szakosodtak.

Az eurdpai referenciahalézatok tudast, tapasztalatot és
szakértelmet gyiijtenek egybe, és tamogatjdk az egyes
egészségiigyi szakembereket abban, hogy pontosabb diagnézist
és a rendelkezésre allé legjobb kezelést tudjak biztositani.
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Az EU-ban tébb mint Az EU-ban egy betegség
6000 ritka betegség akkor mindsiil ritkanak, ha
van hatassal mintegy 36 millié 10000 emberbol 5-nél

ember mindennapi életére. kevesebbet érint.

Egy dedikalt, biztonsagos informatikai
platformot hasznalva az eseteket egy
eurdpai szakértékbdl allo csapat tudja
kiértékelni, mikozben a betegeknek nem
kell elhagyniuk azt az orszagot, ahol
élnek.

A tudas utazik hogy ne a
betegnek kelljen.


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

Eurodpai referenciahalozatok:

« egyedi esetek attekintése (mostanaig tébb mint 3800), az egészséqgiigyi szolgaltatok szakértdi kdzott folytatott virtualis
megbeszélésekkel, egy erre a célra fenntartott, biztonsagos informatikai platform altal tamogatva, melyet az Eurdpai

Bizottsag finansziroz. A szakért6k a klinikai eseteket megbeszélve alakitjak ki a diagndzisokat és a kezeléseket.

« klinikai gyakorlati itmutatdék és mas klinikai déntéstamogaté eszkozok kifejlesztése egy-egy adott ritka
betegséghez a klinikai szakemberek segitésére, valamint egészségiigyi szolgaltaték szamara szervezett
tanfolyamok.

« olyan kapcsolattartasi tevékenységek és nagy klinikai tanulmanyok el8segitése, melyek maskiilsnben nem
lennének lehetségesek, az egész EU-ra 6sszesitve az adatokat, hogy jobban megérthessiik a ritka és komplex betegségeket,
és eldsegithessiik a kezelések kifejlesztését.

« aritka betegségek nyilvantartasainak fejlesztése és fenntartasa, mely a hozzajuk beutalt betegek adatait
tartalmazza.

« a betegek bevonasa az eurdpai betegképviseleti csoportokon keresztiil, hogy eljuthasson a hangjuk az eurépai
referenciahdlézatok tevékenységeihez.
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refergnciahélézalt ::; ____________ .@. SPECIFIKUS
sok ritka betegséget oo R Ezt a 24 eurépai
lefed, ideértve ritka — ool EUROPAI referenciahalézatot
csontrendszeri REFERENCIAHALOZAT | 2017-ben inditottak el
rendellenességeket, BETEGEK I_I és 26 tagallam tobb '
ritka rakfajtakat, az mint 300 kérhazaban
endokrin rendszer ritka NEMZETI miikédé. 900-nal tébb
rendellenességeit és EGESZSEGUGYI specializalt klinikai
ritka nguromuszkularls SZOLGALTATOK kozpont alkotja Gket.
betegségeket, hogy csak
egy néhanyat emlitstink. ~ ~ ~ 2024-ben 1619

O J . . o specializalt klinikai

KLINIKAI KUTATAS ES LETREHOZASA OKTATAS ES kézpontot tartalmaztak

UTMUTATOK INNOVACIO ES E-TANULAS 382 korhazban az EU

TUDAS MEGOSZ,TASA mind a 27 tagallamaban
BIZONYITEK és Norvégidban.

o) Hogyan vehetik igénybe a betegek az eurdpai
referenciahalézatokat?

irdsbeli hozzajarulasukkal és a nemzeti egészségiigyi rendszeriik szabalyait kbvetve, a betegek eseteit a nemzeti
egészségiigyi szolgaltatéjuk beutalhatja az eurdpai referenciahalézat illetékes tagjanak az orszagukban, hogy
segitsenek a diagndzis feldllitasaban vagy a kezelés megallapitasaban.

@gl Hogyan segitik az egészségiigyi szolgaltatok a virtualis
megbeszélést?

Az egészségligyi szolgaltatok javasolhatjak a segitségkérést az illetékes eurdpai referenciahdlézattol, miutan felmérték
az orszagukban meglevé kezelési lehetéségeket.

Felvehetik a kapcsolatot az orszagukban levé eurépai referenciahdldzatok tagjaival annak érdekében, hogy beutaltassak
a beteg esetét, de csak abban az esetben, ha a beteg kifejezett irdsos beleegyezését adta az egészségtigyi
dokumentumai tovabbitdsahoz és megosztasahoz.

Miutdn az eurdpai referenciahdldzat koordinatorai megkaptak a kérést, dssze tudnak hivni egy virtudlis interdiszciplinaris
tanacsaddi bizottsagot egy erre a célra fenntartott, biztonsagos informatikai platformon keresztiil — ez a CPMS (Klinikai
betegkezeld rendszer, Clinical Patient Management System) —, mely lehetévé teszi, hogy biztonsdgosan megosszak a
betegadatokat, megvitassak az esetet, kialakitsak a diagnozist, illetve felirjdk a kezelést (ha létezik).

Abetegek otthoni egészségiigyi szolgaltatéja marad a betegek egyetlen kapcsolattartasi pontja, és a szakértoktol
kapott informacidkat a diagnézis felallitasa és a kezelés minden lépése soran megvitathatjak.



https://cpms2.ern-net.eu/screen/public
https://cpms2.ern-net.eu/screen/public

Onni torténete - ritka epilepsziak

Amikor egy négyéves fill Finnorszagban napi 20-30 rohamot kapott, a haziorvosa beutalta egy
specialistahoz Helsinkibe az egyetemi kérhazba, és az elektroenkefalogramos (EEG) vizsgalatok és agyi
magneses rezonancias képalkotas (MRI) azt a diagndzist eredményezte, hogy az epilepszia egy ritka
fajtdjaban szenved, melyet az agya fejlédési rendellenessége okoz. A sziil6k elészér megkdnnyebbiiltek,
hogy nem tumorrdl van szé. A kérhazi csapat azonban nem sokat tudott errél a fajta epilepsziarol. Egész
Finnorszagban csak néhany ember szenved ebben a betegségben, és az egész vilagon csak néhany
orvosi kdzpontnak van tapasztalata a betegségével kapcsolatban.

A koérhazi csapat segitséget kért az ,EpiCARE” nevli eurdpai referenciahdlézattdl. Onni és a sziilei
beleegyezésével feltoltotték Onni felvételeit a CPMS-rendszerbe. Egy olaszorszagi, egyestilt kirdlysagbeli,
franciaorszagi, spanyolorszagi, romaniai, svédorszagi és hollandiai specialistakbdl allé csapat
attekintette az esetet és a rendelkezésre allo kutatasokat. A legkisebb kockazattal jard és a legnagyobb
eséllyel sikeres kezelésként a legmodernebb GammaKnife® radidsebészeti eljarast ajanlottak, mely csak
két kozpontban all rendelkezésre.

Onni és a csaladja Marseille-be utaztak, ahol a Marseille-i Egyetem epilepsziaval foglalkozd csapatanak
nagy tapasztalata van ebben a fajta sebészetben. A mUitét utan az allapota jelentdsen javult. Bar még
mindig vannak rohamai, a szamuk drasztikusan csokkent.

Egy képzeletbeli példa egy valés beteg esetén bemutatva egy eurdpai referenciahdlézatban.

Milyen haszna van az egészségiigyi szakemberek szamara az
eurdpai referenciahalézatoknak?

Az egészségligyi szakemberek szamadra a rendszer elénye az, hogy virtudlisan megvitathatjak a ritka betegségekkel
kapcsolatos eseteket.

Ezenkivil az eurdpai referenciahaldzatoknak altal kifejlesztett klinikai gyakorlati Utmutatékhoz, oktato- és képzési
anyagokhoz és online tanfolyamokhoz is hozzaférnek.

Véqul pedig kutatoi csereprogramokban és nagy léptékl kutatasokban vehetnek részt.

Hasznos hivatkozasok

Eurdpai Az eurdpai
referenciahdlézatok referenciahaldzatokrdl
(Az Eurdpa 52616 brosura (Az Eurdpai

weblap) Unid Kiaddhivatala, 2023)



https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_hu
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_hu
https://op.europa.eu/hu/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://op.europa.eu/hu/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
https://op.europa.eu/hu/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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