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An Coimisiun |
Eorpach

Lionrai Tagartha Eorpacha

Gniomhaiocht shuaitheanta de ch
an Aontais lena gcuiditear le hoth
a bhfuil galair neamhchoitianta,
iseal-leitheadulachta agus——
aimpléiseacha orthu

Cad iad na Lionrai Tagartha
Eorpacha (LTEnna)?

Bunaiodh na Lionrai Tagartha Eorpacha (LTEnna) faoi

Threoir 2011/24/AE maidir le cearta othar i gciiram sldinte
trasteorann, agus is lionrai fiorula solathraithe caraim slainte
iad ata bunaithe san Aontas Eorpach (AE) agus san lorua ata
speisialaithe i gcdiredil othar a bhfuil galair neamhchoitianta,
iseal-leitheadulachta agus aimpléiseacha orthu.

Bailitear leis na Lionrai Tagartha Eorpacha eolas, taithi
agus saineolas, agus tacaionn siad le gairmithe slainte
aonair diagndis nios cruinne agus an chdéiredil is fearr ata
ar fail a chur ar fail.
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Tri Gsdid a bhaint as ardan TF tiomnaithe
slan, is féidir le foireann saineolaithe

Déanann breis agus 6 000 Sainmhinitear galar Eorpacha meastéireacr]t a dnéanamh ar
galar neamhchoitianta neamhchoitianta san Aontas mar chasanna othar gan ga le hothair a dtir
ghalar a dhéanann difear do nios féin a fhagail.

difear do ghnathshaol beagnach .. . .
36 mhillitin duine san Aontas. i na ciigear as 10 000 Scalptea'r an t'eol"‘!s ionas
nach ga d’othair é sin a
dhéanamh.


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

Cumhdaionn na 24
LTE a bunaiodh go
dti seo go leor galair

Déanann Lionrai Tagartha Eorpacha an méid seo a leanas:

« athbhreithniu ar chasanna othar aonair (nios mé na 3 800 go dti seo) tri phlé fiortil a thiondl i
measc saineolaithe atd ina gcomhaltai de sholathraithe curaim slainte a fhaigheann tacaiocht 6 ardan TF
tiomnaithe slan arna mhaoiniu ag an gCoimisiun Eorpach. Pléann na saineolaithe casanna cliniciula chun
teacht ar chomhaontu maidir le diagndisi agus cdirealacha.

« treoirlinte maidir le cleachtas cliniciuil agus uirlisi tacaiochta eile i dtaca le cinnti cliniciila
a fhorbairt le haghaidh galar neamhchoitianta sonrach chun treoraiocht a thabhairt do
chliniceoiri, agus cursai oilitina do sholathraithe ctraim slainte.

« éascu an lionraithe agus na staidéar clinicitil mér nach bhféadfai a dhéanamh murach sin, sonrai
a chomhthiomsu ar fud an Aontais chun tuiscint nios fearr a fhail ar ghalair neamhchoitianta agus
aimpléiseacha aqgus cuidiu le céiredlacha a fhorbairt.

« clarlanna galar neamhchoitianta a fhorbairt agus a choinneail ar bun ina mbeidh sonrai na
n-othar a atreoraiodh chucu.

« othair a bheith rannphairteach tri Ghripai Abhcdideachta Othar na hEorpa, agus a thuairimi a chur in
iul i gcroilar ghniomhaiochtai na LTEnna.

neamhchoitianta, agus
neamhoird cnamh
neamhchoitianta, ailsi
neamhchoitianta,
riochtai inchrineacha
neamhchoitianta, galair
néareolaiocha agus
néaramhatanacha
neamhchoitianta san
direamh, mar shampla.
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L COMHA_I.R.I-"E....... Seoladh na 24 LTE sin
@ COIREAIL L in 2017, ina raibh breis
------------ -®- ’ LTE SONRACH agus 900 larionad
g g cliniciuil speisialaithe
ata lonnaithe i mbreis
OTHAIR |_ I_I _| agus 300 ospidéal i 26
Bhallstat.
SQLAT,HRA”H,E In 2024, ta siad
NAISIUNTA CURAIM comhdhéanta de 1 619
SLAINTE larionad chlinicitla
speisialaithe ata
O O O oO— lonnaithe in 382
TREOIRLINTE EOLAS FAOI  FIANAISE A OILIUINT AGUS ospidéal i 27 mBallstat
CLINICIULA THAIGHDE GHINIUINT AGUS A FOGHLAIM AR uile an Aontais agus san
AGUS FAOI CHOMHROINNT LiNE lorua.
NUALAIOCHT

Conas a fhaigheann othair rochtain ar LTEnna?

Lena dtoiliti i scribhinn agus de réir rialacha a gcdrais slainte naisitiinta, is féidir leis an solathrai curaim
slainte casanna othar a atreori chuig an gcomhalta abhartha LTE ina dtir chun comhairle a fhail
maidir le diagndis nd cdiredil a shui.

Conas a éascaionn solathraithe curaim slainte plé fioruil?

Féadfaidh solathraithe ctraim slainte moladh a dhéanamh cabhair a lorg 6n LTE dbhartha, tar éis déibh
fiosri a dhéanamh ar na féidearthachtai céireala ata ann ina dtir féin.

Is féidir leo dul i dteagmhail le comhaltai de na LTEnna ina dtir féin chun cas a n-othair a atreoru, ach ni
féidir leo dul i dteagmhail ach amhain nuair a thugann othar toilit sainrdite i scribhinn chun a thaifead
curaim slainte a atreortd agus a chomhroinnt.

Tar éis doibh an iarraidh a fhail, is féidir le comhordaitheoiri LTE bord comhairleach fioruil speisialtéiri ar fud
disciplini a thiondl tri ardan TF tiomnaithe slan — CPMS (Coras Bainistiochta Othar Cliniciuil) — lena gcuirtear
ar a gcumas ddibh sonrai othar a chomhroinnt go slan, an cas a phlé, diagndis a cheapadh, agus/né cdireail a
fhorordd, ma ta si ar fail.

Is é solathrai curaim slainte baile an othair pointe teagmhala aonair an othair i gcénai, agus pléann sé ionchur
na saineolaithe ag gach céim den diagnédis agus den chéireail.



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

Scéal Onni - titimeas neamhchoitianta

Nuair a d’atreoraigh dochttir buachaill 4 bliana d’acis san Fhionlainn a raibh 20-30 taom
air in aghaidh an lae chuig speisialtoir san ospidéal ollscoile i Heilsinci, mar thoradh ar
athbhreithnit ar a thastalacha leictreinceifealagraim agus ar a iomhau athshondais
mhaighnéadaigh inchinne, tugadh an diagnois dé go raibh cinedl neamhchoitianta titimis air
mar thoradh ar anchuma ina inchinn. Ar dtus, bhi faciseamh ar a thuismitheoiri nar shiad é.
Ni raibh moran eolais ag foireann an ospidéil ar chineal titimis an bhuachaill afach. Bhi sé ar
dhuine de lion beag daoine san Fhionlainn a raibh an galar sin air agus nil taithi ach ag lion
beag larionad leighis ar domhan.

Chuaigh foireann an ospidéil i dteagmhail leis an LTE ‘EpiCARE’ chun cabhair a fhail. Le toiliu
Onni agus a thuismitheoiri, d’uaslédail siad taifid Onni chuig CPMS. Rinne foireann speisialtdiri
6n lodail, 6n Riocht Aontaithe, 6n bhFrainc, 6n Spainn, 6n Rémain, én tSualainn agus 6n [siltir
athbhreithnit ar a chas agus ar an taighde a bhi ar fail. Mhol siad coireail radamhainliachta
cheannrédaioch Gammaknife®, nach mbeadh ar fail ach in dha ionad, mar an chdiredil ag a
bhfuil an riosca is isle agus an seans is fearr go n-éireoidh leis.

Thaistil Onni agus a theaghlach go Marseille, ait a bhfuil an-taithi ag an bhfoireann maidir
le titimeas in Ollscoil Marseille sa chinedl seo mainliachta. Tar éis na céireala mainliachta,
thainig feabhas mér ar a riocht slainte. Cé go bhfuil taomanna fés aige, thainig laghdu mor
orthu.

Sampla bréige, bunaithe ar fhiorchds othar LTE

Conas a bhaineann gairmithe ciuraim slainte tairbhe as
LTEnna?

Is féidir le gairmithe curaim slainte tairbhe a bhaint as plé fiortil ar chasanna galar neamhchoitianta.

Ina theannta sin, is féidir leo rochtain a fhail ar threoirlinte maidir le cleachtas clinicitil arna bhforbairt ag na

LTEnna, chomh maith le habhair oideachais agus oilitina agus cursaf ar line.

Ar deireadh, is féidir leo pairt a ghlacadh i gcldir mhalartaithe do thaighdeoiri, agus i staidéir thaighde ar

mhdrscala.

Naisc usaideacha

Broisiur LTE (Qifig
Foilseachdn an
Aontais Eorpaigh,
2023)

Lionrai Tagartha

Eorpacha (suiomh
gréasain Europa)



https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_en
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_en
https://op.europa.eu/ga/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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