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Az eurdépai referenciahalézatokat 2017-ben hoztak létre a 2011/24/EU' irdnyelv 12. cikkével
Osszhangban. Jelenleg 24 virtudlis haldzat muUkodik, amelyek Unid-szerte 1613 egyéni
egészséglgyi egységet és 380 kérhazat foglalnak magukban, és amelyek mindegyike ritka és
Osszetett betegségekre o6sszpontosit. Az eurdpai referenciahalézatok rendszerének iranyitd
szerve a tagallamok eurdpai referenciahalézatokért felelds testllete (BoMS), amelynek tagjait az
unios tagallamok és Norvégia egészségugyi illetékes hatdsagai jeldlik ki.

2019-ben a BoMS elvégezte az ERH-k és a nemzeti egészséglgyi rendszerek kdzotti kdlcsénhatas
elsé belsé elemzését, és a kapcsolddd nyilatkozatban kiemelte, hogy y,az ERH-kat egyértelmii és
stabil médon o6ssze kell kapcsolni a tagallamok egészségligyi rendszereivel az ERH-k
medgfelel6 és fenntarthaté mikodésének biztositasa, valamint annak érdekében, hogy Unié-
szerte minden elényt élvezhessenek a ritka és 6sszetett betegségekben szenvedé betegek
szamara”. Emellett 2021-ben értékelés készUlt a hatarokon atnyuld egészséglgyi ellatasrol szold
iranyelv végrehajtasarol, és az egyik javitasra szoruld pont az volt, hogy ,a tagadllamokkal
konzultalva meghatarozzak az eurdpai referenciahalézatok elétt alld kihivasok kezelésének
tovabbi modjait (beleértve az eurdpai referenciahdlézatoknak a nemzeti egészséglgyi

rendszerekbe és a betegnyilvantartasokba valé integrélését)."2
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Ezen aggalyok kezelése és annak elbsegitése érdekében, hogy a tagallamok elérjék ezeket a
célkitlzéseket, a Bizottsag ,az EU az egészségligyért” program 2022. évi éves munkaprogramja
keretében 2024-2027-t6l haroméves idétartamra sz6lé egyuttes fellépést inditott az eurdpai
referenciahaldzatoknak a tagallamok nemzeti egészségligyi rendszereibe valé integraciéjanak
tamogatasara, kozel 19 000 000,00 EUR végleges tarsfinanszirozasi kdltségvetéssel.
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[ Az Eurépai Parlament és a Tanacs 2011/24/EU irdnyelve (2011. méarcius 9.) a hataron atnyuld egészséglgyi ellatasra vonatkozé betegjogok
érvényesitésérdl. HL L 88., 2011.4.4., 45-65. o.

[2] A BIZOTTSAG JELENTESE AZ EUROPAI PARLAMENTNEK ES A TANACSNAK a hatdron atnyulé egészségligyi ellatdsra vonatkozd
betegjogok érvényesitésérdl sz616 2011/24/EU iranyelv mikddésérél COM(2022) 210 final.
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Az eurdpai referenciahal6zatok tevékenységével kapcsolatos figyelemfelkeltés: célzott
tajékoztatdé anyagok kidolgozdsa az eurdpai referenciahdlézatokrdl, valamint atfogé téjékoztato
kampanyok kialakitasa ezen informacick két célcsoport korében torténd terjesztése érdekében: (1) a
betegek és hozzatartozéik, valamint (2) az egészségigyi személyzet, kulénésen az alapellatés
szintjén.

WP2. Vezeté intézmény: A La Paz Egyetemi Kérhaz Orvosbiolégiai Kutatasaért Alapitvany (FIBHULP),
Spanyolorszag.

Javaslatok kidolgozasa a ritka betegségek nemzeti iranyitasi modelljeire és az eurépai nemzeti
egészségligyi rendszerek kulonb6z6 tipusaihoz igazitott minéségbiztositasi rendszerekre
vonatkozdan.

WP5. Téarsvezetdé intézmények: Rizzoli Ortopédiai Intézet (IOR) és Pisan Egyetemi Kérhaz (AOUP),
Olaszorszag; Bécsi Orvostudomanyi Egyetem (MUW), Ausztria.

A ritka betegségekre vagy a ritka betegségek csoportjaira vonatkozé ellatasi dtvonalak mintait
tartalmazé gytijtemény, valamint a nemzeti ellatasi Gtvonalak szervezésére és az eurdpai
referenciahalézatokhoz valé beutalé rendszerekre vonatkozd ajanldsok kidolgozasa, valamint a ritka
és Osszetett betegségekre vonatkozé CPMS-tanacsadas beépitése.

WP6. Tarsvezetd intézmények: Vilnius University Hospital Santaros Klinikos (VULSK), Litvania; Health
Service Executive (HSE), Irorszag; Bécsi Orvostudomanyi Egyetem (MUW), Ausztria.

Modellek és ajanlasok kidolgozédsa a) a ritka és Osszetett betegségekre vonatkozé nemzeti
referenciahélézatokhoz vagy azokkal egyenértéku stratégidkhoz, valamint b) a nem diagnosztizalt
betegségekre vonatkozé nemzeti programokhoz vagy azokkal egyenértékl stratégiakhoz, mindkét
esetben az eurdpai referenciahalézatokkal vald integracidjukhoz kapcsoléddan.

WP7. Tarsvezetd intézmények: Tubingeni Egyetemi Kérhaz (UKT), Németorszag; Bécsi Orvostudomanyi
Egyetem (MUW), Ausztria.

Végrehajthaté megoldasok javaslata és kidolgozdsa a ritka betegségek terlletén torténd
adatmegosztasra a szervezeti, technikai és jogi akadalyok lekuzdése érdekében, kilonésen a
nemzeti egészségligyi rendszerek integracidjanak és az eurdpai referenciahdlézatok adatkezelésének
tamogatasa réveén.

WP8. Térsvezetd intézmények: Munkaligyi, Egészségligyi, Szolidaritasi és Csaladugyi Minisztérium (DGOS),
Franciaorszég; és a Leideni Egyetem Orvosi Kézpontja (LUMC), Hollandia.

Az eurépai referenciahdlézatok egészséguigyi szolgaltatéinak és kézpontjainak tamogatasa: Az
europai referenciahalozatnak otthont adé egészségligyi szolgaltatéknak nemzeti szinten, valamint az
egyes eurdpai referenciahalézati kdzpontoknak kérhazi szinten tdmogatast nyujté bevalt gyakorlatok
és mechanizmusok elemzése, valamint a megfeleld ajanlasok kidolgozasa.
WP9. Vezetd intézmény: Altalanos Egyetemi Kérhaz, Praga (GUH), Csehorszag.

A vart fébb eredmeények és azok lehetséges hatasa

Az eurdpai Méretgazdasagossag Aritka és 6sszetett
referenciahal6zatok elérése a jobb betegségben szenvedék
nemzeti egészségligyi szolgaltatasok egészséglgyi ellatasanak
rendszerekbe valé biztositasa érdekében megszervezésével
integralasara vonatkozo a kovetkezd kapcsolatos, tényeken
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