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KAS IR EIROPAS REFERENCES TIKLI?

Eiropas references tikli pulcina
arstus un pétniekus ar lielu pieredzi
retu vai maz izplatitu un kompleksu
slimibu jomas. Tie ir “virtuali tikli”,
kuros apspriez diagnozi un vislabako
iespéjamo arstésanu pacientiem no
visas Eiropas.

2017. gada tika atklati 24 Eiropas
references tikli, kuros darbojas
vairak neka 900 augsti specializétas
veselibas aprupes specialistu
vienlbas no vairak neka 300
slimnicam 26 Eiropas valstis.

VAI EIROPAS REFERENCES TIKLI VAR PALIDZET

JUMS?
Eiropas references tikli palidz
pacientiem ar retam vai maz

izplatitam kompleksam slimibam.
Slimibu sauc par retu, ja ar to slimo
mazak neka viens no 2000 cilvékiem,
ta ir smaga, hroniska un biezi vien ir
bistama dzivibai. Eiropas Savieniba
no 5000 lidz 8000 retajam slimibam
ietekmé ikdienas dzivi aptuveni 30
miljoniem cilvéku.

Maz izplatitas un kompleksas
slimibas ir tadi veselibas stavokli,

kuros apvienojas vairaki faktori vai
simptomi, un tie nav izplatiti. Tam
vajadziga vairakdisciplinu pieeja ar
vairakam iespéjamam diagnozém,
tas biezi vien ir grati testéjamas un
interpretéjamas, un/vai tam ir liels
komplikaciju risks.

Sados gadijumos Eiropas references
centri var nodroSinat zinatibu, kuras
jlsu regiona vai jusu valstT bieZi vien
trakst.



KURAS SLIMIBAS PATLABAN IR EIROPAS
REFERENCES CENTRU KOMPETENCE

Katrs no 24 Eiropas references tikliem apliiko konkrétu
intervences jomu, lai gan nereti tie biezi vien ar1

sadarbojas.

ERN BOND: kaulu slimibas
ERN CRANIO: galvas un sejas
anomalijas un ausu, deguna un
kakla slimibas

Endo-ERN: endokrinas novirzes
ERN EpiCARE: epilepsijas
ERKNet: nieru slimibas
ERN-RND: neirologiskas slimibas
ERNICA: parmantotas un
iedzimtas anomalijas

ERN LUNG: elpoSanas organu
slimibas

ERN Skin: adas slimibas

ERN EURACAN: pieauguso Vézis
(solidi audzgji)

ERN EuroBloodNet:
onkohematologiskas slimibas
ERN eUROGEN: urogenitalas
slimibas

ERN EURO-NMD:
neiromuskularas slimibas

ERN EYE: acu slimibas

ERN GENTURIS: genétiski
audzéja riska sindromi

ERN GUARD-HEART: sirds
slimibas

ERN ITHACA: iedzimts defekts un
reta maciSanas nespéja
MetabERN: iedzimti vielmainas
traucéjumi

ERN PaedCan: bérnu vézis
ERN RARE-LIVER:
hepatologiskas slimibas

ERN ReCONNET: saistaudu,
muskulu un skeleta slimibas
ERN RITA: imindeficTts,
autoiekaisuma un autoimanas
slimibas

ERN TRANSPLANT-CHILD:
slimibas un komplikacijas, kas
saistitas ar transplantaciju
bérniem

VASCERN: retas multisistémiskas
asinsvadu slimibas




KA VAR SANEMT EIROPAS REFERENCES TIKLU ATBALSTU?

Jasu arsts jums ieteiks jasu slimibai
pieméroto apripes limeni. |zpétijis
iespéjas jlsu pasSu regiona vai valst
un izanalizéjis jasu konkréto situaciju,
arsts var ieteikt sadarboties ar attiecigo
Eiropas references tiklu.

Ja esat norikots pie Eiropas references
tikla, jasu arsts joprojam paliek vieniga
kontaktpersona. Tafu arsts varés
izmantot Eiropas references tikla
zinatibu, apmainities ar datiem, sanemt

ekspertu viedokli un katra diagnostikas
un arstésanas posma to parrunat ar
jums.

leverojiet, ka katra valsti ir savi
noteikumi un kartiba, ka pacientu
lietas tiek nosdtitas izskatiSanai
citiem specialistiem un it 1pasi Eiropas
references tikliem.



KA EIROPAS REFERENCES TIKLS PALIDZ JUSU

ARSTESANA?
VIRUTALA KONSULTATIVA PADOME

Kad josu lieta tiks nodota Eiropas
references tiklam, jlsu arsts sasauks
dazadu disciplinu un valstu medicinas
ekspertus virtuala panell. Vini iepazistas
ar jasu  medicinisko  informaciju,
pieméram, ardatortomografijas attéliem,
laboratoriskajiem izmekléjumiem,
rentgenuznémumiem, un kopigi to
analizé un apspriez. Ta arsts var iegtt
citu kolégu viedokli un to izmantot, lai
precizétu diagnozi vai jums piemeklétu
vislabako iespéjamo arstésanu.

PACIENTU KLINISKO DATU
PARVALDIBAS SISTEMA

Eiropas references tiklu dalibnieki
izmanto TpaSi izveidotu IT platformu
— pacientu klinisko datu parvaldibas
sisttmu  (angliski:  Clinical  Patient
Management System - CPMS) -, lai
apmainitos datiem un tos apspriestu.

Jasu dati Saja sistema tiek ievaditi
tikai tad, ja esat devis neparprotamu
rakstisku piekrisanu. Personas dati tiek

aizsargati ar TpaSiem pasakumiem
saskana ar Eiropas datu aizsardzibas
tiesibu aktu. Varat piekrist arr tam, ka
josu dati tiek izmantoti pétniecibas
noltka un/vai registru izveidei, kas
palidzés veikt pétijumus Saja joma.
Tam bis nepiecieSsama atseviska jasu
piekrisana.

CITS DARBS

Eiropas references tiklu specialisti ne
tikai apspriez individualas lietas. Vini art
iegulda kopigos pétniecibas pasakumos,
kopigi izstrada kliniskas vadlinijas un
organizé macibas veselibas apripes
specialistiem.

EIROPAS REFERENCES TIKLOS TIEK
PARSTAVETI PACIENTI

Pacienti ir Eiropas references tiklu
centra. Pacientu organizacijas ir nozimigi
partneri, un tam bija svariga loma 3o tiklu
izveide. Tie palidz uzlabot pieklastamibu,
tiekties uz klinisko izcilibu un sasniegt
labakus apripes rezultatus.



DAVIDA STASTS

Davids ir éetrus gadus
vecs zéns, kuram ir
smagas un biezas
epilepsijas lekmes.

EEG testi un smadzenu magnétiskas
rezonanses attéli epilepsijas lekmes
gan izskaidro, tomér slimnicai nav
pietiekamu zinasanu, lai spétu
izvéléties pareizo arstésanu. Slimnica
nolemj konsultéties ar Eiropas
references tiklu “EpiCARE”.

e

Davida arsts vinu noriko pie
specialista galvaspilsétas
universitates slimnica, lai vind
sanemtu labaku diagnostiku un
arstésanu.

Ar Davida un vina gimenes
piekrisanu vini Davida lietu
ievada tieSsaistes sistéma.




Specialisti no Italijas, Francijas,
Spanijas, Rumanijas, Zviedrijas
un Niderlandes lietu analizé un
apsprieZ dazadas alternativas.

ﬁ 'A A' Q Ta ka nesen ir bijusi lidzigi

gadijumi, panelis iesaka izmantot

g Tpasu radiokirurgiju.
|
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Davidu izoperé, un nakamajos ménesos
vina stavoklis batisku uzlabojas.

Izdomats piemérs, balstoties uz redlu Eiropas references tiklda izskatitu pacienta lietu 2018. gadd

https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=1164244


https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=I164244
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HOSPITAL

PLASAKA INFORMACIJA

Visparigi par Eiropas references tikliem:
https://ec.europa.eu/health/ern_lv
https://www.bkus.lv/lv/content/reto-slimibu-koordinacijas-centrs
http://www.orpha.net/national/LV-LV/index/s%C4%81kums/
Informacija pacientiem par parrobeZu veselibas apriipi:

europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info


https://ec.europa.eu/health/ern_lv
https://www.bkus.lv/lv/content/reto-slimibu-koordinacijas-centrs

https://www.bkus.lv/lv/content/reto-slimibu-koordinacijas-centrs

http://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info

