EUROOPA TUGIVORGUSTIKUD

HARULDASTE, VAHESE LEVIMUSEGA JA KOMPLEKSHAIGUSTE JAOKS
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MIS ON EUROOPA
TUGIVORGUSTIK?

uroopa tugivorgustikud on
Evirtuaalvérgustikud, mis kaasavad

tervishoiuteenuse osutajaid kdikjalt
Euroopast.  Vorgustike eesmdrk on
kasitleda komplekshaigusi vdi haruldasi
haigusi v0i seisundeid, mis vajavad
vaga spetsiifilist ravi ning teadmiste ja
vahendite koondamist. Patsiendi diagnoosi
ja ravi labivaatamiseks kutsuvad Euroopa
tugivorgustiku  koordinaatorid  kokku
virtuaalse multidistsiplinaarse eriarstide
nduandekogu, kasutades selleks ette
nahtud [T-platvormi ja telemeditsiini
vahendeid. N6nda on reisijateks medit-
siinialased teadmised ja padevus, mitte
patsiendid, kellel on mugav vdimalus
jaada toetavasse kodusesse keskkonda.

KUIDAS AITAB EUROOPA
TUGIVORGUSTIK PATSIENTE?

Haruldasi haigusi, millesse on haigestunud
voi haigestub tulevikus ligikaudu 30 miljonit
Euroopa Liidu elanikku, on hinnanguliselt
6000-8000. Paljud nendest haruldastest
haigustest p6hjustavad kroonilist valu
ja pidevaid kannatusi ning suur osa neist
voivad olla eluohtlikud. Haigestunud
inimeste (kellest suur osa on lapsed)
elukvaliteet kannatab markimisvaarselt.

Kahjuks on haruldaste haiguste ja
keerukate seisundite puhul eriteadmiste
vahesus ja lunklikkus killalt tavaline, ka
ei ole need patsiendi kodupiirkonnas vdi
-riigis sageli kattesaadavad. Seepdrast ei
leia paljud patsiendid oma stimptomitele
rahuldavat selgitust ega saa ravivoimaluste
kohta vajalikku teavet. Sellest tulenevalt
usaldavad paljud patsiendid ja nende
perekonnad internetti, et leida sellise
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eripadevusega arste ja tervishoiuteenuse
osutajaid, kes tagavad neile parima
ellujgamisvéimaluse.

Koondades eri riikides olevad teadmised ja
eripadevuse, annavad Euroopa tugivor-

gustikud  tervishoiuteenuse  osutajatele
juurdepaasu palju ulatuslikumale
oskusteabele. See omakorda tagab

patsientidele parema vdimaluse saada
Oige diagnoos ja soovitused nende haiguse
parima ravi kohta.

Patsiendid ei pddse otse ligi Euroopa
tugivdrgustikele. Kuid patsiendi ndusolekul
ja vastavalt riikliku tervishoiuslisteemi
eeskirjadele voib patsiendi tervishoiu-
teenuse osutaja suunata patsiendi tema
riigi asjaomasesse Euroopa tugivérgustiku
kontaktpunkti.




k EUROOPA KOOSTOO

Komisjon ~ on  koostdds  lilkkmes-
riikide, meditsiinitdotajate ja
patsiendiorganisatsioonidega  vdtnud
juhtrolli  selle ainulaadse Euroopa

tugivorgustiku mudeli valjatéotamisel:
esmakordselt on  tervishoiusektoris
loodud ELi tervishoiuteenuse osutajate
vabatahtlikul koostodl péhinev ametlik

struktuur, millest patsient otsest kasu
saab.

Esimesed  Euroopa  tugivérgustikud
hdlmavad juba enamikku haigusrihmi,
sealhulgas luuhaigused, verehaigused,
laste vahktdbi ja immuunpuudulikkus.

Lapsevanema 6udusunendigu oleks kuulda,
et tema 15-aastasel tiitrel on haigus, mis on ravimatu,

kuna tema arstid ei ole kunagi midagi sellist kohanud
ega tea, milline ravi voiks pddista lapse elu.
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PATSIENDID TERVISHOIUTEENUSE OSUTAJAD TUGIVORGUSTIK LOOMINE JA JAGAMINE

1 RAVI  ...i LI NOGUANNE .0 KOOLITUS JA E-OPE

» 300

HAIGLAT

» 900

TERVISHOIUUKSUST

9()2(). AASTAKS

TUHANDED ABI
SAANUD PATSIENDID

PIIRIULESE TERVISHOIU
k DIREKTIIV

Euroopa tugivorgustikud luuakse
2011. aasta direktiivi (patsiendidiguste
kohaldamise kohta piirilileses tervishoius)
kohaselt. Kénealuse direktiiviga hélbusta-
takse ka patsientide  juurdepaasu
tervishoiuteabele, laiendades seega nende
ravivoimalusi.




EDASISED SAMMUD

Esimesed Euroopa tugivorgustikud hakkavad toimima 2017. aastal. Jargnevalt
kutsutakse uusi tervishoiuteenuse osutajaid liituma olemasolevate vérgustikega,
samuti luuakse uusi Euroopa tugiv8rgustikke.

Jargmise viie aasta jooksul, mil Euroopa tugivorgustikud tdisvdimsusel toole
hakkavad, saavad nendest kasu tuhanded haruldasi vdi komplekshaigusi pddevad
ELis elavad patsiendid.


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

