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Komisija

Eiropas references tikli
ES pamatdarbiba, lai palidzéetu

pacientiem ar retam, mazizplatita

kompleksam slimibam

Kas ir Eiropas references tikli (ERT)?

Eiropas references tikli (ERT), kuru izveidi paredz Direktiva
2011/24JES par pacientu tiestbam parrobeZu veselibas apripé,
ir virtuali tikli, kas apvieno Eiropas Savieniba un Norvégija
iedibinatus veselibas apriipes sniedz&jus, kuri specializéjas
retu, mazizplatttu un kompleksu slimibu arstésana.

Eiropas references tikli apkopo zinasanas, pieredzi un
specializétu informaciju un sniedz atbalstu atseviSskiem
veselibas apriipes specialistiem noltika atvieglot precizakas
diagnozes un labakas pieejamas arstéSanas noteikSanu.
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Par retu slimibu ES uzskata

Vairak neka 6 000 retu slimibu, ar kuru saslimst ne
slimibu ietekmé aptuveni vairak ka 5 no katriem
36 miljonu cilvéku ikdienas dzivi 10 000 iedzivotaju
ES. '

Izmantojot Tpasu drosu IT platformu,
Eiropas specialistu komanda var izvértét
pacientu lietas attalinati, lai pacientiem

konsultacijas sanemsanai nebdtu
jadodas uz citu valsti.

Zinasanas celo, lai tas nebiitu
jadara pacientiem.



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

Eiropas references tikli:

« izskata atseviSku pacientu lietas (I1dz $im vairak neka 3800 lietu), rikojot virtualas apspriedes starp
a> veselibas apriipes sniedz&ju ekspertiem Tpasa drosa IT platforma, kuru finansé Eiropas Komisija. Eksperti
apspriez kliniskos gadijumus, lai vienotos par diagnozi un arstésanas metodém.

« izstrada konkrétajai retajai slimibai kliniskas prakses pamatnostadnes un citus klinicistiem
noderigus klinisko l@émumu atbalsta rikus, ka ar1 veselibas apriipes sniedzejiem paredzétus
apmacibas kursus.

« atvieglo tiklosanos un plasus kliniskos pétijumus, kas citadi nebdtu iesp&jami, apkopojot datus no
visas ES, lai uzlabotu izpratni par retam un kompleksam slimibam un sekmétu arstésanas metozu izstradi.

« izstrada un uztur reto slimibu registrus, kuros ieraksta datus par pacientiem, kas nosititi uz attiecigo ERT.

« iesaista pacientus, izmantojot Eiropas pacientu tiesibu aizstavibas grupas, lai ERT sava darbiba
nemtu véra pacientu viedokli.

Lidz &§im izveidotie
24 ERT specializéjas

daudzas retas @
slimibas, taja skaita

retas kaulu slimibas, . Sos 24 ERT izveidoja
retas véza slimibas, 2017. gada, un tajos
retas endokrinas ko a darboj irak
puma darbojas vaira
sistémas slimibas, PACIENTI AL neka 900 specializéti
retas neirologiskas kliniskie centri
un neiromuskularas VALST_S _ kas atrodas vairak
slimibas u. c. VESELIBAS APRUPES neka 300 slimnicas
SNIEDZEJI 26 dalibvalsts.
2024. gada tajos
O_ _ Q - o I O I darbojgs jau :
KLINISKAS PETNIECIBAS PIERADIJUMU APMACIBA UN 1619 specializati
PAMATNOSTADNES UN INOVACIJAS IEGUSANA UN E-MACIBAS leniSkiSCentri kas
ZINASANAS IZPLATISANA atrodas 382 slimnicas
visas 27 ES dalibvalstis
un Norvégija.

OE-) Ka pacienti nonak ERT?

Sanemot pacientu rakstveida piekrisanu un ievérojot valsts veselibas apripes sistémas noteikumus,
veselibas apripes sniedzéjs var nosiitit pacientu lietas attieciga ERT dalibniekamsava valst],
ladzot sniegt konsultaciju, noteikt diagnozi vai arstésanas metodi.

_@gl Ka veselibas apripes sniedzéji ierosina virtualo apspriedi?

Veselibas apripes sniedzéji péc sava valsti pieejamo arstésanas iespéju izpétes var ierosinat vérsties péc
palidzibas pie attieciga ERT.

Vini var sazinaties ar ERT dalibniekiem sava valstt un nositit tiem pacientu lietu, bet tikai tad, ja pacients ir
rakstveida neparprotami piekritis $adam nosatijumam un savu medicinisko dokumentu parsatisanai.

Péc liguma sanemsSanas ERT koordinatori var organizét multidisciplinaru specialistu virtualo konsiliju,
izmantojot Tpasu drosu IT platformu — CPMS (pacientu klinisko datu parvaldibas sistému), kas lauj
tiem drosi parsatit pacientu datus, apspriest lietu, noformulét diagnozi un/vai ieteikt kadu no arstésanas
metodém, ja tadas ir pieejamas.

Vienota kontaktpunkta funkcijas sazind ar pacientu pastavigi pilda vietéjais veselibas apripes sniedzéjs,
parrundjot ar pacientu ekspertu viedoklus ikviena diagnostikas un arstéSanas posma.



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

Onni stasts — reti epilepsijas veidi

Kad arsts Somija cetrus gadus vecu puisénu, kam katru dienu bija 20-30 lekmes, nositija

pie specialista universitates slimnica Helsinkos, péc elektroencelografijas (EEG) un smadzenu
magnétiskas rezonanses (MRI) izmekl&umiem vinam diagnostic&ja retu epilepsijas veidu, ko
izraisa malformacija smadzenés. Pirmaja bridi vina vecaki sajuta atvieglojumu, uzzinot, ka tas nav
audzéjs. Tacu slimnicas personalam trika zinaSanu par epilepsijas veidu, kas bija skaris puisénu.
Somija bija tikai dazi cilvéki ar tadu slimibu, un tikai pavisam nelielam skaitam medicinas centru
visa pasaule bija pieredze tas arstésana.

Slimnicas personals vérsas péc palidzibas pie ERT “EpiCARE”, kas specializéjas retu un sareZgitu
epilepsijas veidu arstésana. Sanémusi Onni un vina vecaku piekrisanu, slimnicas darbinieki
augsupieladéja Onni slimibas vesturi pacientu klinisko datu parvaldibas sistéma (CPMS). Vina lietu
un pieejamos pétijumus izskatija grupa specialistu no ltalijas, Apvienotas Karalistes, Francijas,
Spanijas, Rumanijas, Zviedrijas un Niderlandes. Vini ka arstésanas metodi ar viszemako risku un
vislielako sekmiga iznakuma varbatibu ieteica progresivo GammaKnife® radiokirurgijas metodi, ko
izmanto vienigi divos medicinas centros.

Onni un vina gimene devas uz Marsely, jo Marselas universitates epilepsijas specialistiem ir
liela pieredze 8ada veida kirurgisko operaciju veiksana. PEc operacijas puiséna stavoklis bltiski
uzlabojas. Vinam joprojam médz bt [ekmes, tatu ievérojami retak.

Izdomats piemérs, kura pamata ir redls notikums ar ERT pacientu

Kadas prieksSrocibas veselibas apriipes specialistiem
sniedz ERT?

Virtualas apspriedes par retam slimibam var uzlabot veselibas apripes specialistu kvalifikaciju.

Turklat vini iegast piekluvi ERT izstradatajam kliniskas prakses pamatnostadném, ka arf izglitojosiem un
macibu materidliem un tieSsaistes kursiem.

Visbeidzot, vini var piedalities pétnieku apmainas programmas un plasa méroga pétijumos.

Noderigas saites

ERT broSiira
(Eiropas Savienibas
Publikaciju birojs,
2023)
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https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lv
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lv
https://op.europa.eu/lv/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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