EIROPAS REFERENCES TIKLI

RETU, MAZ IZPLATITU UN SAREigTTU SLIMIBU JOMA
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KAS IR EIROPAS
REFERENCES TIKLI?

iropas references tikli (ERN)
ir virtuali tikli, kuros piedalas

veselibas apripes sniedzéji no visas
Eiropas. To mérkis ir novérst sareZgitas
vai retas slimibas vai mediciniskos
stavok|us, kuru gadijuma ir nepieciesama
loti specializéta apripe un zinasanu
un resursu koncentracija. Lai izvértétu
pacienta diagnozi un arstésanu, ERN
koordinatori, izmantojot specialu IT
platformu un talmedicinas rikus, sasauks
dazadu medicinas jomu specialistu
“virtualu” konsultativo padomi. Tadéjadi
parvietosies mediciniskas zinasanas
un kompetence, nevis pacienti, laujot
tiem palikt sava ierastaja maju vidé.

KA ERN PALIDZES
PACIENTIEM?

Eiropas Savieniba aptuveni 30 miljonus
cilveku ir skarusas vai skars 6000 lidz
8000 reti sastopamu slimibu. Daudzas no
Sim retajam slimibam izraisa hroniskas
sapes un ciesanas, un vairakas no tam var
apdraudét dzivibu. Negativa ietekme uz
skarto pacientu, no kuriem daudzi ir bérni,
dzives kvalitati ir ievérojama.

Reto slimibu un sareZgito stavoklu joma
diemzZél ir raksturigs specializéto zinaSanu
trikums un sadrumstalotiba, un nereti
dadas zinadanas pacienta regiona vai
valsti nav pieejamas. Tadél daudzi pacienti
nevar sanemt pietiekamu skaidrojumu par
vinu simptomiem vai iegdt nepiecieSamas
zinaSanas par arstésanas iesp&jam.
Tapéc daudzi pacienti un vinu gimenes
locekli izmanto internetu, lai meklétu
arstus un veselibas apriipes sniedzéjus ar
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specializétam zinaSanam, kas dotu viniem
péc iespéjas lielakas izredzes izdzivot.

Apkopojot dazadas valstls izkaisitas
zindSanas un pieredzi, ERN nodrosinas
veselibas apripes sniedzéjiem piekluvi
daudz plasakam specializéto zinasanu
kopumam. Tas nodrosinas labakas iespéjas
pacientiem sanemt precizu diagnozi un
konsultacijas, ka labak arstét konkréto
stavokli.

ERN nav tieSi pieejami individualiem
pacientiem. Tomér ar pacienta piekrisanu
un saskana ar savas valsts veselibas
apripes sistémas noteikumiem veselibas
apriipes sniedzéjs var pacientu norikot
vérsties attiecigaja ERN kontaktpunkta vina
valstl.




k EIROPAS SADARBIBA

Sadarbiba ar dalibvalstim, medicinas
aprindam un pacientu organizacijam
Komisija ir uznémusies vado3o lomu 31
unikala ERN parauga izstradé: veselibas
apripes joma pirmo reizi ir radita oficiala
visas ES veselibas aprlipes sniedzéju

brivpratigas sadarbibas struktira, kas
dod tieSu labumu pacientiem.

ERN pirma karta jau aptver lielako dalu
slimibu grupu, tostarp kaulu slimibas,
hematologiskas slimibas, bérnu vézi un
imOndeficttu.

Ikvienam vecakam bitu smagi dzirdét, ka vina 15 gadus vecajai

meitai ir slimiba, kas nav arstejama, jo arsti nekad nav noverojusi
lidzigu gadijumu un nezina, kada drstéSana varétu glabt vinas dzivibu.
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PARROBEZU VESELIBAS

k APRUPES DIREKTIVA

ERN tiek veidoti saskana ar 2011. gada
direktivu par pacientu tiesibam parrobezu
veselibas apriipé. 5T direktiva atvieglo art
pacientu piekluvi informacijai par veselibas
apripi un tadéjadi palielina arstésanas
iespéjas.




TURPMAKIE PASAKUMI

Pirmie ERN saks darboties 2017. gada. Péc tam sekos uzaicinajumi jauniem veselibas
aprdpes sniedz&jiem pievienoties jau izveidotajiem tikliem, ka arT uzaicingjumi veidot
jaunus ERN

Pilnveidojoties ERN darbibai, nakamajos piecos gados Eiropas Savieniba var tikt
palidzéts tlkstosiem pacientu, kuru stavoklis ir rets vai sareZgits.


http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en

