A RITKA BETEGSEGEK INTEGRALT ELLATASA

HIDALJUK AT A SZAKADEKOT, HOGY JAVITHASSUNK
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Kevés a tapasztalat, a tudas
és nehéz hozzajutni

Tobbséglik nem
gyogyithato és
kevés a kezelés

A RITKA BETEGSEGGEL ELOK ES GONDOZOIK A GONDOZAS SULYOS
TERHEIVEL SZEMBESULNEK

65%

gyakran kellett Iatogatni
kilénb6z6 egészseéglgyi és
szocialis szolgaltatasokat

67%

érezte, hogy e
szolgaltatdsok rosszul
kommunikaltak egymassal

7 /10

nem érezte magat jol
informaltnak a jogairdl

7 '10

szamara a gondozas
szervezése idérabld; 6 / 10
szamara nehéz

AZ INTEGRALT EGESZSEGUGYI ES SZOCIALIS ELLATAS ALAPVETO, AZERT,
HOGY A RITKA BETEGSEGGEL ELO EMBEREKET KEPESSE TEGYUK, HOGY

Lekiizdhessék a gondozas nehézségeit és
biztositsak a sziikséges ellatast

érhessenek el

A tobbi allampolgarhoz hasonlé életminéséget

A vizsgdlatnak multidiszciplindrisnak kell lennie.
hogy kiilonb6z6 specialista ldthassa a beteget
egy helyen és idépontban. A kommunikdcid
segitése mellett, el kell kertilni, hogy a betegnek
kiilonboz6 idépontokra és helyekre kelljen utaznia,
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A legmagasabb potencialjuknak megfeleléen részt
vehessenek a tarsadalomban és a munkaerépiacon
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Teljesen élhessenek alapveté emberi jogaikkal

a munkabél hidnyoznia. igy elkeriilhetd a jovede-
lem vesztés, a diszkrimindcié a munkahelyen és
az utazdsi koltségek”. Holgy, Portugdlia

Az Eurdpai Bizottsag Ritka Betegségek Szakért6i Csoportja ezért azt ajanlja, hogy “az EU tagallamoknak tamogatniuk
kell az olyan intézkedéseket, melyek elGsegitik a ritka betegséggel él6k multidiszciplinaris, holisztikus, folyamatos,

személy kdzpontd, részvételen alapuld elldtdsat, hogy teljesen élhessenek alapveté emberi jogaikkal”?.

AZ INTEGRALT RITKA BETEG ELLATAS ERDEKEBEN SEGITS,

ES TEREJESZD EZT A TENYLAPOT!

#RareDisease | #INNOVCare
iInnovcare.ev

Mi az Integralt ellatas? “Az Integrdcié a modszerek és modellek olyan
koherens dsszessége, mely a finanszirozdsi, az adminisztrativ, szervezeti,
szolgdltatdsi és klinikai szinteken teremti meg az dsszekapcsolhatosdagot,
osszehangoldst és egylittmiikodést a gyogyito és gondozo szektorokon
beliil és kozott. E médszerek és modellek célja az ellgtds mindségének, a
fogyasztdi elégedettségnek, az életmindségnek és a rendszer
hatékonysdganak javitdsa™ .
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Ez a ténylap az EU altal Ezt a projektet az
tamogatott INNOVCare Eurépai Unié is
tamogatta

projekt keretében késziilt

Az e kiadvdnyban taldlhats informdcio nem szikségszerden tikrézi az Eurdpai
Bizottsdg hivatalos dllgspontjdt.
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