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ES pamatdarbiba, lai palezétLi
pacientiem ar retam, ma2|zplat|
un kompleksam sllmlbam

Kas ir Eiropas references tikli (ERT)?

Eiropas references tikli (ERT), kuru izveidi paredz Direktiva
2011/24/ES par pacientu tiesibam parrobezZu veselibas
aprapé, ir virtuali tikli, kas apvieno Eiropas Savieniba un
Norvégija iedibinatus veselibas apriipes sniedzéjus, 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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Izmantojot Tpasu drosu IT platformu,

. ) Par retu slimibu ES uzskata Eiropas specialistu komanda var izvertét
Valrak_neka 6 000 retu slimibu, ar kuru saslimst ne pacientu lietas attalinati, lai pacientiem
slimibu ietekmé aptuveni vairak ka 5 no katriem konsultacijas sanemsanai nebdtu

36 miljonu cilvéku ikdienas dzivi 10 000 iedzivotaju jadodas uz citu valsti.
ES. 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 (lidz Sim vairak neka 3800 lietu), rikojot virtualas apspriedes starp veselibas
apripes sniedzéju 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 lemumu atbalsta rikus, ka ar1 veselibas apriipes sniedzéjiem paredzetus apmacibas kursus.

« atvieglo tiklosanos un plasus kliniskos pétijumus, kas citadi nebatu iespéjami, 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.

Sos 24 ERT izveidoja

...‘-‘\ 2017. gada, un tajos
.:"'-.“ kopuma darbojas vairak
KONSULTACIJAS @, .""0.. neka 900 specializéti
d o kliniskie centri
- 0@ :

@ ARSTESANA _ kas atrodas vairak
............ KONKRETS neka 300 slimnicas
ERT 26 dalibvalstTs.

2024. gada tajos
PACIENT! darbojas jau
1619 specializéti
a> VALST_S - kliniskie centri, kas
VESELIB_AS APRUPES atrodas 382 slimnicas

Lidz Zim izveidotie SNIEDZEJI visas 27 itZS dalibvalstis
24 ERT specializéjas un Norvégija.
daudzas retas O - O - Oo— o
slimibas, taja skaita KLINISKAS PETNIECIBAS PIERADIJUMU  APMACIBA UN
retas kaulu slimibas, PAMATNOSTADNES UN INOVACIJAS IEGUSANA UN E-MACIBAS
retas véza slimibas, ZINASANAS IZPLATISANA

retas endokrinas
sistémas slimibas,
retas neirologiskas
un neiromuskularas
slimibas u. c.

Ka apstiprina un izverte ERT?

Péc Eiropas Komisijas uzaicindjuma veselibas aprlpes sniedzéji, kas vélas pievienoties ERT, iesniedz pieteikumu, ko
novérté neatkariga izvértésanas iestade, kura sagatavo zinojumu dalibvalstu padomei.

Dalibvalstu padome lemj par to, vai apstiprinat priekslikumu par tikla izveidi un péc tam iesniegtos pieteikumus par
dalibu tikla.

ERT darbibu requlari izvérté. Aréjo izvértéjumu pirma karta notika 2022. gada, t. i., piecus gadus péc 24 ERT izveides

ar kopskaita 836 dalibniekiem. Saskana ar izvértéjuma rezultatiem vértéjumu “apmierinodi” sanéma 100 % ERT un

88 9% dalibnieku. Nelielai dalai (8 %) dalibnieku bija javeic uzlabojumi, un 4 % dalibnieku zaudéja tikla dalibnieka
statusu. lzvértéjuma rezultati apliecina, ka ERT ir viens no ES veiksmes stastiem un arT turpmakajos gados bis iedarbigs
instruments cina ar retajam slimibam.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
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Ka ES atbalsta ERT?

Komisija veic vérienigus ieguldijumus, lai turpinatu stiprinat ERT. Papildus iepriek3&jos gados pieskirtajam
finanséjumam Komisija piedava jaunas tiesas dotacijas 77 miljonu EUR apméra So tiklu konsolidacijai
turpmakajos gados (lidz 2027. gada 30. septembrim).

Turklat Komisija pieskirs vél 15 miljonus EUR (kopéjais finanséjuma apjoms ir 18 miljoni EUR) kopigas ricibas
Tstenosanai nollka integrét ERT valsts veselibas apripes sistémas.

Noderigas saites

ERT brosira
(Eiropas Savienibas
Publikaciju birojs,
2023)
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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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