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Darbs ar pacientiem ar retim, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

Intervija ar Eiropas Komisijas veselibas un partikas nekaitiguma komisiru

“Labumu gus takstoSiem

pacientu”

Eiropas Komisijas veselibas un partikas nekaitiguma
komisars Vitenis Andrjukaitis (Vytenis Andriukaitis) norada,
ka ES sadarbibas vertiba ipasi uzskatami ir redzama retu un

sareZgitu slimibu gadijumos.

Kas iedvesmoja izveidot Eiropas references

tiklus (ERN)?

Més bieZi dzirdam tragiskus stastus par
pacientiem ar retam un sarezqitam, dzivibu
apdraudosam slimibam, kuri saskaras ar lie-
lam grdtibam, lai noskaidrotu precizu diagnozi
un pieklatu atbilstosam arstésanas iespéjam,
ka arf kliniskam zinasanam. Arstiem ir grati
palidzet saviem pacientiem, jo jo vini nav
saskarusies ar [idzigiem gadijumiem, tapéc
pacienti nesanem vajadzigo arstésanu un tiem
nakas meklét atbildes interneta ceriba atrast
medicinas centru ar vajadzigajam zinasanam.

Ka ERN var uzlabot eiropie$u dzivi?

Pateicoties ERN, pacienti ar retam un sarez-
gitam slimibam varés izmantot vislabakas
arstéSanas metodes un sanemt visaugstver-
tigakas konsultacijas, kas ES pieejamas sais-
tiba ar attiecigo saslimsanu. Sadu pacientu

arsti varés pieklat augsti specializétu kolégu
grupai no visas Eiropas.

Pirmaja posma 24 tematiskos tiklos sadar-
bosies vairak neka 9S00 veselibas apripes
centru no gandriz visam ES dalibvalstim. Tie
stradas daudzu dazadu slimibu jomas — no
kaulu slimibam lidz hematologiskam saslim-
$anam, no bérnu onkologijas lidz imdndeficita
sindromiem. Tie atvieglos diagnostikas un
arstésanas iespéju pieejamibu un kopuma
sekm@s cenas zina pieejamas, kvalitativas un
rentablas veselibas apriipes nodrosingjumu.

Kada ir ES limena sadarbibas pievienota
vértiba $aja joma?

Ta ka zinaSanas un resursi saistiba ar konkrétam
retam slimibam ir izkaisiti atseviskas valstis, ES
var radit ieverojamu pievienoto vertibu, veicinot
sadarbibu starp specialistiem, apvienojot zina-
ganas un stiprinot sinergijas starp dalibvalstim.

veselibas apriupes
centru

\

tematiskos tiklos



“Vienai atseviskai valstij
nav zindsanu un spéejas
arstet visas retas un
sarezgitas slimibas”

Vytenis Andriukaitis

Vienai atseviskai valstij nav zinaSanu un spé-
jas arstét visas retas un sareZgitas slimibas,
tacu, sadarbojoties ERN tiklos Eiropas liment
un apmainoties ar zinasanam, kas var glabt
pacientu dzivibu, més varam nodrosinat, ka
pacienti visa ES spés piekl|dt vislabakajam
pieejamajam zinasanam.

Kadi ir ERN dalibnieku uzdevumi?

ERN virzitajspéki ir veselibas apripes pakal-
pojumu sniedzé&ji un valstu veselibas nozares
iestades. Tas izrada uzticésanos, uznemas
iniciattvu un visaktivak piedalas tiklu izstradé
un darbiba.

Komisijas uzdevums saskana ar 2011. gada
ES direktivu par pacientu tiestbam parrobezu
veselibas apriipé ir izveidot sistému ERN
darbibai. Komisija arT pieskir dotacijas tikla
koordinatoru atbalstam un nodrosina tiem
tehniskas tiklu veido3anas iespéjas.

Kadi papildu pasakumi tiek veikti, stradajot

ar retam un sarezgitam slimibam?

ERN ir dala no plasakas stratégijas, kuras
mérkis ir padartt Eiropas veselibas apripes
sistémas efektivakas, pieejamakas un stabi-
lakas. Eiropas Komisija atbalsta dalibvalstis,
apvienojot zind3anas un pieredzi, registrus,
datus un finansgjumu. Més atbalstam pétnie-
cibu un inovaciju un finanséjam projektus un
vienotas ricibas. Més radam stimulus raZota-
jiem izstradat zales reti sastopamu slimibu
arstésanai un laist tas tirgd.

Kadas ir jusu nakotnes ceribas attieciba
uz ERN?

Es ceru, ka ERN dos konkrétus rezultatus sim-
tiem tOksto3u pacientu, kas cies no retam
slimibam, lai viniem atbildes vairs nebatu
jameklé uz labu laimi. Ta vieta pacienti varés
izmantot labakas Eiropa pieejamas zinasanas,
lai vini varétu dzivot ilgak un justies veselaki.
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Konteksts

Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

Retds un sareZgitdas slimibas rada hroniskas veselibas
problemas un bieZi vien ir ari bistamas dzivibai.

Eiropas Savieniba 5000-8000 reto slimibu
ietekmé aptuveni 30 miljonu iedzivotaju
ikdienas gaitas. Pieméram, onkologijas joma
vien pastav gandriz 300 daZadi reti véZa
paveidi, un katru gadu Eiropa kada no 5im
slimibam tiek diagnosticéta vairak neka pus-
miljonam iedzivotaju.

Daudziem, kurus skarusi reta vai sareZgita
saslim3ana, nav pieejamas atbilstosas diag-
nostikas un kvalitativas arstésanas iespéjas.
TrOkst pieredzes un Tpasu zinasanu, jo lidzigu
pacientu skaits ir neliels.

ES un valstu valdibas ir apnémusas uzlabot
3o reto un sareZgito saslim3anu diagnos-
ticéSanu un arstésanu, stiprinot sadarbibu
un koordinaciju Eiropas limeni un atbalstot
valstu planus attieciba uz retajam slimibam.

2011. gada Direktiva par pacientu tiesi-
bam parrobeZu veselibas apripé ne vien
lauj pacientiem sanemt kompensaciju par
arstésanos cita ES dalibvalstT, bet arT atvieglo
pacientu piekluvi informacijai par veselibas
aprdpi un tadéjadi palielina arstésanas
iespéjas. ST direktiva ES dalibvalstis tika
transponéta 2013. gada, un taja ir uzsverta

e-veselibas sisttmas nozime un valstu vese-
libas IT sistému sadarbspéjas nozime infor-
macijas izplatisanas veicinasana.

Sados apstaklos ar FS veselibas programmas
atbalstu 2017. gada darbu saka pirmie 24
Eiropas references tikli.

5000-8000

RETO SLIMIBU,
TAl SKAITA

300

RETO VEZA PAVEIDU, SKAR

30

MILJONUS IEDZIVOTAJU EIROPAS SAVIENIBA

Daudziem, kurus skarusi
reta vai sareZgita
saslimsana, nav
pieejamas atbilstosas
diagnostikas un
kvalitativas arstesanas
jespejas. Trukst
pieredzes un ipasu
zinasanu, jo lidzigu
pacientu skaits ir neliels.
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Kas ir ERN?

Eiropas references tikli (ERN) ir virtuali tikli, kuros darbojas
veselibas apripes pakalpojumu sniedzéji no visas Eiropas.
To merkis ir rast risinGjumu sareZgitu vai retu slimibu un
saslimsanu gadijumos, kad vajadziga ipasi specializéeta
arstésana un koncentréta zinGsanu un resursu izmantosana.

Lai spriestu par pacienta diagnozi un arsté-
Sanu, ERN koordinatori, izmantojot Tpasu IT
platformu un telemedicinas rikus, organizé
virtualu konsultativo padomju, kuru sastava
ir medicinas specialisti no dazadam jomam,
sanaksmes.

Nevienai atsevigkai valstij nav zinasanu un
iespéju, kas nepieciesamas, lai arstétu visas
retas un sareZgitas slimibas. ERN sniedz
iespéju pacientiem un arstiem no visas ES,
nedodoties uz citu valsti, piekldt vislabakajam
pieejamajam zinasanam un laikus apmainities
ar informaciju, kas var glabt pacienta dzivibu.

Pec pirmajiem uzaicinajumiem iesniegt prieks-
likumus, kas tika publicéti 2016. gada jalija,
pirmie ERN tika apstiprinati 2016. gada
decembrt un darbu saka Vilna notikusajas
atklasanas sanaksmeés 2017. gada marta.
Izveides bridT Sos tiklus veidoja vairak neka

900 augsti specializéti veselibas apripes
centri no 313 slimnicam 25 dalibvalstTs,
ka arT Norvégija. Sie 24 ERN darbojas dau-
dzas dazadas tematiskas jomas, kas ietver,
pieméram, kaulu slimibas, bému onkologiju un
imdndeficita slimibas. Paredzams, ka nakamo
5 gadu laika ERN stiprinas savu kapacitati,
lai sniegtu labumu tlkstoSiem ES pacientu,
kas cies no retam vai sarezgrtam slimibam.
Katru gadu tiks publicéti uzaicingjumi vese-
libas apripes pakalpojumu sniedz&jiem, kuri
vélas pievienoties esoSajiem ERN.

ERN iniciativa sanem atbalstu no vairakam
ES finansé3anas programmam, tostarp prog-
rammas “Veseliba”, Eiropas infrastruktdras
savienosanas instrumenta un programmas
“Apvarsnis 2020".

ERN veidoSanas procesu virza ES dalibvals-
tis — tas ir atbildigas par centru atzisanu

valsts liment un apstiprina pieteikumus,
savukart dalibvalstu padome ir atbildiga
par ES ERN stratégijas izstradi un tiklu
apstiprinasanu.
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Endokrinas sistemas

slimibu ERN (Endo-ERN) ~ ®5iss

Retas endokrinas saslimsanas ietver parmeé-
rigi aktivu, nepietiekamu vai neatbilstosu hor-
monalo funkciju, hormonu rezistenci, audzgjus
endokrinajos organos vai slimibas, kas ietekmé
endokrino sistému. Epidemiologiskais sadalijums
ir loti daZads: no arkartigi retam lidz retam un
maz izplatttdm saslim3anam. Pacientiem ar maz
izplatitam slimibam var bt nepieciesama Tpasi
specializéta aprdpe, ko
endokrinologa vadiba
nodrosina specialisti
no vairakam nozarém.

Endo-ERN tikla ir izvei~
dotas astonas galvenas
tematiskas grupas, kas
aptver visu iedzimto un
dzives laika iegdito sli-
mibu spektru. Tas ir: virsnieru darbibas traucé-
jumi, kalcija un fosfatu homeostazes traucgjumi,
dzimumattistibas un brieduma sasniegsanas
traucéjumi, glikozes un insulina homeostazes
genétiski traucéjumi, genétiski endokrinas sis-
témas audzéju veidosanas sindromi, augsanas
traucéjumi un genétiski izraisitas aptaukoanas
sindromi, hipofizes darbibas traucgjumi un vai-
rogdziedzera darbibas traucgjumi.

STERN pamata ir darba rezultati, kas giiti vairakos
es0s0s Eiropas tiklos, tai skaita tados, ko izveidojusi

Endo-ERN meérkis ir uzlabot
diagnosticésanas iespéjas,
arstéesanu, aprapes kvalitati
un izmeramus rezultatus
pacientiem.
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Eiropas Endokrinologijas biedriba (ESE) un Eiropas
Pediatriskas endokrinologijas biedriba (ESPE), ka
ar tiklos, kas izveidoti, Tstenojot COST darbibas.

Endo-ERN mérkis ir uzlabot diagnosticésa-
nas iespéjas, arstdsanu, aprapes kvalitati un
izméramus rezultatus pacientiem ar retam
endokrinas sistémas slimibam, veicinot starp-
nozaru un parrobezu sadarbibu un izglitibu,
ka arT uzklausot pacientu viedokli.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Alberto M. Pereira

(Alberto M. Pereira)
Leidenes Universitates Medicinas
centrs, Niderlande
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Reto un sareZdto nieru slimibu grupu veido plass
iedzimtu, parmantotu un dzives laika iegCitu sli-
mibu spektrs. Tiek [ests, ka Eiropa ir vismaz 2 mil-
joni pacientu ar retam nieru slimibam, no kuram
glomerulopatiju grupa un iedzimtu nieru mal-
formaciju grupa katra veido aptuveni 1 miljonu
gadijumu. Turklat ka retas un 1pasi retas kliniski
nozimigas slimibas jaat-

ZImé parmantotas tubulo-

patijas, tubulointersticialas

slimibas un trombotiskas

mikroangiopatijas.

Moderni diagnostikas

instrumenti var sniegt

noderigu informaciju

par slimibas prognozi un

terapijas iespéjam. Tomer

testésanas iespéjas visur nav pieejamas.
Noveélotas diagnozes noteiksanas un novélotas
arstésanas dél daudzas retas nieru slimibas
izraisa nieru mazspeéju.

STERN meérkis ir uzlabot diagnostikas un ars-
téSanas standartus visa Eiropa. Ar So tiklu
tiks stradats pie vienotam un pamatotam
diagnostikas metodém pacientiem ar nieru
slimibu pazimém un simptomiem, ieklau-
jot arT standartizétus kritérijus genétiskai
testéSanai gadijumos, ja pastav aizdomas

par parmantotu nieru slimibu. Péc tam, kad
bls veikta pieejamo terapiju pilniga analize,
darba grupas noteiks zalu lietosanas klinis-
kos protokolus.

TieSsaistes konsultaciju pakalpojumi uzla-
bos jaunu un sareZgitu gadijumu risinasanu.
Piekluvi virtualai konsultativajai padomei
papildinas administrativi pasakumi, kuru
uzdevums bds atvieglot pacientu braucie-
nus uz specializétiem centriem, ja tas bus
vajadzigs, saskana ar ES Parrobezu veselibas

aprdpes direktivu un Sociala nodrosingjuma
regulu. Tiks izstradati vairaki timek|seminari
veselibas aprlpes specialistu izglitoSanai
un apmacibai.
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Pievienotas vértibas radisana
pacientiem un profesionaliem

Pacienti ar retam un sareZgitam slimibam var
arstéties gadiem ilgi, nezinot skaidru diag-
nozi. Tas pacientiem un vinu gimenes locek-
liem var radit vilsanos un nomaktibas sajdtu.
Daudzi pacienti, kuriem nakas sadzivot ar §Tm
slimtam, ir bémi, kuru attistibu smagi skar
uzturésanas veselibas sistéma, un dazkart
viniem ir javérsas pie daudziem specialis-
tiem, lai noskaidrotu diagnozi.

ERN uzlabo sabiedribas un specialistu infor-
métibu par retajam slimibam un sareZgitiem
slimibu gadijumiem, palielinot agrinas un
precizas diagnozes noteikSanas iespéjas un
ar efektivas terapijas nozimésanu, ja tada
pieejama.

Sie tikli darbojas ka platforma vadliniju izstra-
dei, apmacibai un informacijas apmainai. ERN
var atvieglot plasu klinisko pétijumu veik-
sanu, lai uzlabotu zinasanas par slimibam
un izstradatu jaunas zales, apkopojot lielu
pacientu datu daudzumu.

Veselibas apripes specialistiem ERN sniedz
iespéju sadarboties ar lidzigi domajosiem
ekspertiem no visas Eiropas, sadi palidzot
izbeigt profesionalo izolaciju, ar ko nakas
saskarties daudziem reto slimibu ekspertiem.

Inovacijas veselibas apripes nozaré ir ERN
sistémas stdrakmens, izstradajot jaunus
aprapes modelus, e-veselibas risingjumus
un rikus, novatoriskus mediciniskus risina-
jumus un iekartas, ka art mainot arstésa-
nas metodes. ERN ir ka inkubatori digitalo
pakalpojumu izstradei virtualas veselibas
aprlpes sniegsanai.

ERN palidzes gat apjoma raditus ietauptjumus
un nodrosinas resursu lietderigaku izman-
tosanu, pozitivi ietekméjot valstu veselibas
aprapes sistému ilgtspgju. Sie tikli ir skaidrs
pieradijums tam, ko Eiropa var panakt ar
solidaritati.

Sie tikli darbojas ka
platforma vadliniju
izstradei, apmacibai un
informacijas apmainai.
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Kaulu slimibu ERN
(ERN BOND)

Retas kaulu slimibas ietver slimibas, kas sais-
titas ar osteogenézi, kaulaudu modelé3anu,
remodelésanu un osteotomiju, ka art 50s
procesus reguléjoso mehanismu defektus.
Sadu slimibu sekas ir parak iss augums, kaulu
deformacijas, zobu anomalijas, sapes, l[0zumi
un invaliditate, un tas var negativi ietekmét
neiromuskularo funkciju un asinsradi.

ERN BOND ir apkopota
informacija par visam
retajam kaulu slimibam
(iedzimtam, hroniskam
vai genétiskam), kas
ietekmé skrims|us, kau-
lus un dentinu. Sakotnéji
saja tikla galvena uzma-
niba ir pievérsta nepilnigai
osteogenézei (Ol), ar X hromosomu saisti-
tajam hipofosfatémiskam rahttam (XLH) un
ahondroplazijai (ACH), nemot véra slimibu
izplatibu, diagnostikas un terapijas gratibas
un jaunas, novatoriskas arstésanas metodes.
Kad bis izveidotas sistematiskakas pieejas,
tikla tiks ieklautas ari citas, retakas slimibas.

Sadarbojoties ar pacientiem, BOND tikla tiks
attistiti pasakumi, kuru pamata ir pacientu
zinoti rezultati un pieredze. Tikls izstradas
vadlinijas paraugprakses attistisanai un

Sadarbojoties ar pacientiemn,
BOND tikla tiks attistiti pasakumi,
kuru pamata ir pacientu zinoti
rezultati un pieredze.

| SN l

izplatisanai. Izstradajot jaunas arstésanas
metodes, tikls stradas pie ta, lai pacienti
varétu atri piekldt attiecigajiem pétijumiem.

BOND veicinas prasmju pilnveidosanu, izman-
tojot e-veselibas un telemedicinas platformas,
ka arT organizéjot darba vizites, apmacibu kur-
sus un informacijas izplatisanas pasakumus.
Tikla mérkis ir saisinat diagnozes noteikSa-
nai nepieciesamo laiku un samazinat neat-
bilstosi veiktu testu skaitu, noteikt precizaku
diagnozi un sniegt informaciju par jaunam un

daudzsolosam arsté3anas metodém, kas bls
pieejamas 2-3 gadu laika.

TIKLA KOORDINATORS

Dr. Luka SandZori (Luca Sangiorgi)

Ricoli Ortopédijas institiits,
Bolona, Italija
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ERN apstiprinasana

Eiropas references tiklu izveidé un attistiba
vislielaka nozime ir ES dalibvalstim. Lai tikls
iegatu ERN statusu, tikla dalibnieki iesniedza
pieteikumu Eiropas Komisijas uzaicinajuma
iesniegt priekslikumus. So pieteikumu izvér-
téja neatkariga novértésanas struktdra, kura
sagatavoja zinojumus par katru pieteikumu
iesniedzéju. Péc tam dalibvalstu padome
(DP) izléma, vai apstiprinat pieteikumu par
ERN izveidi.

DP veido visu ES dalibvalstu un Norvégijas
parstavji, un 8T padome aktivi piedalas ERN
stratégijas izstradé. DP turpina uzraudzit ERN

“Tas dod praktisku
labumu gan attieciba
Uz pacientu aprupi, gan
tiklu parvaldibu.”

dalibniekus, izvérté pieteikumu iesniedzéjus,
kuri vélas pievienoties esosiem tikliem, un
apstiprina jaunus tiklus.

Valstis, kuram nav parstavju apstiprinata ERN,
var piedalities ar tadu veselibas pakalpojumu
sniedz&ju starpniecibu, kurus to attiecigas
daltbvalstis ir noradijusas ka “saistitos” un/
vai “sadarbibas” centrus.

Pamatkritériji

Vérsts uz pacientiem un kliniskas
ievirzes

10 datibnieki vismaz
8 valstis

Parliecinoss neatkarigs novertéjums

11
Atbilstiba tikla un daltbnieku kri-

térijiem

No valstu iestadém sanemts
atbalsts un apstiprinajums

Profesore KataZina Kotulska-JoZviaka
(Katarzyna Kotulska-JozZwiak),
konsultéjosa neirologe un viena no Polijas parstavém
DP nordda, ka, nosakot ERN sastavu, notika apspriesands

ar ekspertiem un pacientiem. “Més veéléjamies izveidot
tiklus atsevisku slimibu jomds, lai apmierinatu
ieintereseto personu ceribas,” vina norada. “Tas dod
praktisku labumu gan attieciba uz pacientu aprdpi, gan
tiklu parvaldibu.”




12

Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

Sejas un galvaskausa
anomaliju un ausu,

kakla un deguna slimibu
ERN (ERN CRANIO)

ledzimtu sejas un galvaskausa anomaliju grupa
ietver gadijumus, kad bémi ir dzimusi ar nepil-
nigi vai nepareizi attistitam
smadzenu, galvaskausa un/
vai sejas dalam, kas rada
batiskas funkcionalas
problémas un psihosoci-
alas gratibas. Pacientiem
ir nepiecieSama uzraudziba
un arstésana visa dzives
garuma. Kliniskas un vis-
paréjas zinasanas par dau-
dzam no §im anomalijam ir ierobeZotas, un
diagnozes noteik3ana var izradtties arkartigi
grats uzdevumes.

Sis ERN novérs vairakas nepilnibas apripes
nozaré, batiski uzlabojot galveno apripétaju
informétibu par sejas un galvaskausa ano-
malijam. Sis tikls izstrada apmacibas kursus
par daudziem trauc&jumiem, un tie bas brivi
pieejami publiska timekla vietné.

Tikla dalibnieki sadarbojas, lai uzlabotu izgli-
tibu, apmacibu un pétniecibu, ciesi darbojoties

Sis tikls izstrada apmacibas
kursus par daudziem
traucéjumiemn, un tie bds brivi
pieejami publiska timekla

vietné.

i av

ar pacientu organizacijam. Ja nav pacientu
organizaciju, notiek konsultacijas ar pacientu
meérkgrupam. ERN CRANIQ izvérté kirurgisku
proceddiru veidus un veiksanas laiku iesaistita-
jos centros, lai gOtu izpratni par to ietekmi un
salidzinatu Eiropas paraugprakses piemérus.

Apkopojot datus par So dazado traucéjumu
gaitu ilgtermina, tikls palidzés pacientiem un
vecakiem ar ieteikumiem un varés koncen-
tréties uz arstniecibas pakalpojumu snieg-
Sanu jomas, kuram Iidz Sim nav pievérsta

pienaciga uzmaniba. Tikls atbalstis jaunu
slimibas izraisosu génu noteikSanu, palielinot
daltbnieku skaitu pétijumos.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Irene Matijsena

(Irene Mathijssen)

Erasmus medicinas centrs, Niderlande




Epilepsijas
(EpiCARE)

Ar epilepsiju slimo gandriz 6 miljoni eiropiesu.
Tradicionalas pretepilepsijas arstésanas meto-
des palidz 60-70% pacientu nepiedzivot
lekmes. Pacientiem, kas cie$ no refrakto-
ras epilepsijas, kliniskas perspektivas nav
iepriecinosas.

Parasti epilepsija tiek arstéta ka atseviska
slimiba, taCu arvien biezak 3ada veida saslim-
Sanas uzskata par retu un sarezgitu slimibu
grupu. ORPHANET — retajam slimibam un
zalém reto slimibu arstésanai veltTta por-
tala — ir uzskaititas 137 slimibas ar epilepsiju
ka galveno simptomu, ta¢u daudzi pacienti
ta art nesanem precizu diagnozi un nespgj
piekldt arstésanas iesp&jam.

ST tikla mérkis ir nodrosinat pirmskirurgiskas
novertésanas un epilepsijas kirurgijas pilnigu
pieejamibu un izmantoanas iespéjas, uzlabot
reti sastopamu epilepsijas izraistaju diagnos-
tiku, uzlabot tadu pacientu noteiksanu, kuriem
ir epilepsija ar arstéjamiem, reti sastopamiem
izraisttajiem, uzlabot tadas aprpes pieeja-
mibu, kas nepieciesama epilepsijas veidiem ar
reti sastopamiem izraisitajiem, ka art sekmét
pétniecibu un inovativu etiologiskas terapijas
metoZu izstradi retu un sareZgitu epilepsijas
veidu gadijumos.

Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

ERN

EpiCARE tikla uzdevums ir
Eiropa palielingt to epilepsijas
slimnieku skaitu, kuri dzivo bez

353
3

epilepsijas [ekmém.

EpiCARE ir veidots uz ERN pilotprojekta
“E-pilepsy” bazes, kas bija paredzéts infor-
métibas un epilepsijas kirurgijas pieejamibas
uzlabosanai rdpigi atlasttiem pacientiem,
efektivi izmantojot e-rikus un diskusijas
daudznozaru darba grupa. EpiCARE tikla,
kura aktivi darbojas ar pacientu organiza-
ciju parstavji, uzdevums ir Eiropa palielinat
to epilepsijas slimnieku skaitu, kuri dzivo bez
epilepsijas lekmém.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Heléna Krosa
(Helen Cross)

Greitormondstritas bérnu slimnica,
Valsts veselibas apripes dienesta
(NHS) trasts, Apvienotda Karaliste
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Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

ERN pieauguso véza

veidiem (solidi audzéji)

(ERN EURACAN)

Pasaulé ir atklati vairak neka 300 retie véza
veidi. ERN EURACAN aptver visus retos solidu
audzéju véza veidus pieaugusajiem, un tie
ir sagrupéti 10 grupas atbilstosi RARECARE
klasifikacijai un ICD-10. Reto véZa veidu arsté-
sana pastav ievérojamas
diagnostikas gratibas, kas
dazkart batiski ietekme
pacienta dzives kvalitati
un arstésanas iznakumu.
Sadu pacientu neatbil-
stosa arstésana var art
palielinat recidiva un
naves iestasanas risku.

Tikla mérkis ir piecu gadu laika
izveidot sadarbibu ar visam ES
valstim un izstradat nosatisanas
sistému, lai nodrosinatu, ka
vismaz 75 % pacientu tiek arsteti

kada no EURACAN centriem.

ERN EURACAN piedava rikus

paraugprakses apmainai un

veido uzzinu centrus par retajiem véZza pavei-
diem. Tas ar izstrada diagnostikas un terapeitis-
kas kliniskas prakses vadlinijas, kas tiek regulari
atjauninatas. Tikla mérkis ir piecu gadu laika izvei-
dot sadarbibu ar visam ES valstim un izstradat
nosQtisanas sistému, lai nodrosinatu, ka vismaz
75 9% pacientu tiek arstéti kada no EURACAN
centriem. Tikla mérkis ir uzlabot izdzivosanas
radrtaju, izveidot komunikacijas rikus visas valo-
das ka pacientiem, ta arstiem, un izstradat starp-
tautiskas datubazes un audz&ju audu bankas.

Sis ERN ir veidots, balstoties uz eso3iem kli-
niskiem un pétniecibas tikliem, kas ir veiksmigi
Tstenojusi kliniskos pétTjumus ar Eiropas Véza
izpétes un arstésanas organizacijas (EORTC)
palidzibu un izstradajusi vadlinijas ar EORTC
un Eiropas Mediciniskas onkologijas biedribas
(ESMO) palidzibu. Taja art izmantoti rezul-
tati, kas gati Eiropas Neiroendokrino audzéju
biedribas (ENETS) un Saistaudu véza tikla
(Conticanet) veidotajos tiklos un vairakos ES
pétniecibas projektos.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Zans-Ivs Blejs

(Jean-Yves Blay)
Centre Léon Bérard, Liona, Francija




Dalibvalstu

vadiba

Pols Bims (Paul Boom) dalibvalstu padomé
(DP) parstav Niderlandi. DP ir galvena struk-
tira, kas nosaka ERN nakotni un apstip-
rina tiklus. “Tiesibu aktos skaidri noteikts, ka
3o projektu vada dalibvalstis,” vins norada.
“Tiesi valstu iestades nosaka, vai ERN pietei-
kumu iesniedzéji atbilst kvalitates, pacientu
[ldzdalibas un parvaldibas kritérijiem”.

P. Bims norada, ka dalibvalstis strada art
valsts [Tmeni, lai nodroSinatu labus ERN
sakarus ar valstu veselibas dienestiem. “ERN
nedrikst k|Gt par noskirtam izcilibas salam,
kuras darbojas izoléti,” vins uzsver. “Tiem ir
labi kontakti ar slimnicam un primaras vese-
[ibas apripes pakalpojumu sniedz&jiem, un
Sie tikli gan dod labumu vietéjai sabiedribai,
gan shiedz atbalstu pacientiem visa Eiropa.”

Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

Raugoties plasak uz ERN ietekmi, P. BUms
atzist, ka ar Siem tikliem ir sacies jauns posms
Eiropas sadarbiba veselibas apripes joma.
Tie ir skaidrs piemérs tam, ka dalibvalstis
var sadarboties, lai raditu pievienoto vértibu
iedzivotajiem. “Manuprat, ERN varétu izmantot
ka platformu e-veselibas riku izstradei un ar
tiem varétu veidot plasaku sadarbibu attieciba
uz biezak sastopamam hroniskam slimibam,”
vins norada. “Masu riciba tagad ir platforma
turpmakai attistibai — iespéja dalibvalstim
tikties, lai diskutétu par kopigam problémam
veselibas apripes nozaré un domatu plasak
par vienas valsts robezam.”

‘Musu riciba tagad ir
platforma turpmakai
attistibai — iespéja
dalibvalstim tikties, lai
diskutetu par kopigam
problémam veselibas
aprupes nozare un
domatu plasak par
vienas valsts robezam.”

15
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Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

Hematologisko slimibu

ERN (EuroBloodNet)

Hematologiskas slimibas ietver asins un
kaulu smadzenu s0nu, limfoido organu un
asinsreces faktoru patologijas — gandriz
visas 3is slimibas ir sastopamas reti. Tas var
sikak iedalit sesas kategorijas: retas eritro-
citu patologijas, kaulu smadzenu mazspéja,
reti asinsreces traucéjumi,
hemohromatoze un citas
retas genétiskas ar dzelzs
sintézi saistitas slimibas,
mieloidi laundabigi veido-
jumi un limfordi laundabigi
veidojumi.

Reto hematologisko sli-

mibu (RHS) diagnostikai ir

nepiecieSamas ievérojamas kliniskas zinasa-
nas un piekluve plasam laboratoriju pakalpo-
jumu un attélveidosanas tehnologiju klastam.
Sie testi lauj precizi klasificét slimibu saskana
ar Pasaules Veselibas organizacijas kritéri-
jiem, izmantojot starptautiskas novértésa-
nas sistémas un, ja iespéjams, biomarkierus.

Nemot véra Sis prasibas un to, ka dazas RHS
ir loti retas, bieZi vien diagnoze netiek noteikta
vai ar tiek noteikta novéloti, jo 1pasi gados
vecaku pacientu gadijuma. ArT arstésana
nereti ir apgrdtinata, jo vajadziga speciali-
z6ta infrastruktdra un medicinas darbinieki,

Dazas valstis attieciba uz
noteiktam slimibam ir ieviestas
profilakses programmas, tacu
steidzami ir nepieciesama
saskanosana skrininga joma.

turklat ir sarezditi pieklOt specifiskam arsté-
Sanas metodém, pieméram, allogéno cilmes
SOnu transplantacijai vai asinsreces faktoriem.

DaZas valstls attieciba uz noteiktam slimi-
bam ir ieviestas profilakses programmas,
tacu steidzami ir nepiecieSama saskanosana
skrininga joma.

Izmantojot pieredzi, kas gita ES finansé-
taja Eiropas Reto un iedzimto anémiju tikla
(ENERCA) un Eiropas Hematologijas asociacija
(EHA), EuroBloodNet centisies uzlabot vese-
libas apripes pieejamibu RHS pacientiem,

popularizét vadlinijas un paraugpraksi, uzlabot
apmacibu un informacijas apmainu, sniegt
kliniskas konsultacijas gadijumos, kad trikst
pieredzes valsts liment, ka art palielinat saja
joma veikto klinisko pétjumu skaitu.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Pjérs Feno (Pierre Fenaux)
Hépital Saint-Louis, Parize, Francija




Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

Urogenitalo slimibu
un saslimsanu ERN
(ERN eUROGEN)

Retu un sareZqitu urogenitalo slimibu gadi-
juma var bat nepieciesama kirurgiska korek-
cija, biezi vien — neonatalaja perioda vai
bérniba. Urina un fekaliju nesaturésana ir
smags slogs pacientiem visos dzives posmas.
Sadiem pacientiem ir nepieciesama apripe
visa miza garuma, ko sniedz dazadu nozaru
ekspertu darba grupas, kas plano un veic ope-
racijas un nodrosina pécoperacijas fiziotera-
pijas proceddras un psihologisko atbalstu.

eUROGEN sagatavos neatkarigi izvértétas
paraugprakses vadlinijas un uzlabos gdto
rezultatu izplatidanu. Sis tikls pirmo reizi pie-
davas iespéju sekot ilgtermina rezultatiem
pacientiem 15-20 gadu perioda.

Tikls apkopos datus un materialus jomas,
kuras to trikst, izstradas jaunas vadlinijas,
uzskaitTs paraugprakses piemeérus, noteiks
kliniskas prakses variacijas, izstradas izgli-
tibas un apmacibas programmas, sadarbiba
ar pacientu parstavjiem veidos pétniecibas
programmas un dalisies ar zinasanam, pie-
daloties virtualas starpnozaru darba gru-
pas. Laikposma lidz 2020. gadam Tpasas
eUROGEN izstradatas apmacibas un stipendiju

programmas bis piedalijusies vismaz 50 jau-
nie specialisti reto un sareZgito urogenitalo
slimibu joma.

Visbeidzot, tkls stradas pie inovaciju attis-
tibas medicina un uzlabos diagnostikas un
arsté3anas iespéjas pacientiem.

Sis tikls pirmo reizi piedavas
fespeju sekot ilgtermina
rezultatiem pacientiern

15-20 gadu perioda.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Kristofers Cepls
(Christopher Chapple)

Sefildas akadémisko slimnicu Valsts
veselibas apriipes dienesta (NHS)
fonda trasts, Apvienota Karaliste
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Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarcigitim slimibam

Neiromuskularo slimibu
ERN (ERN EURO-NMD)

Neiromuskularas slimibas (NMS) var rasties
visa mdZa garuma, un tas raksturo muskulu
vajums un atrofija, tatu tas var bat saistitas
art ar citiem simptomiem, tai skaita nespéku,
sapém, nejutigumu, aklumu, risanas traucé-
jumiem, elposanas traucgjumiem un sirds
slimibam. Lielaka dala NMS ir progresivas un
rada asténiju, saisina dzivildzi un pazemina
dzives kvalitati.

Diagnostikas un ars-
tésanas iespéju pie-
ejamiba dazadas
Eiropas valstTs ievé-
rojami atskiras. Lai
uzlabotu rezultatus, ir
jarisina tadas batiskas
problémas ka nove-
lota nosatisana no
primaras veselibas apripes iestades uz spe-
cializétu centru, ka ar pareja no pediatrijas
uz pakalpojumiem pilngadigajiem.

ERN EURO-NMD tikla sadarbojas Eiropas
vadosie eksperti, lai pacientiem nodrosinatu
piekluvi specializétas apripes iespéjam, kon-
sultéjot gan virtuali, gan individuali. 5a tikla
mérkis ir pirmajos piecos darbibas gados par
40 9% samazinat diagnozes noteik3anas laiku,
par 15 % uzlabot diagnostikas raditajus un

Sa tikla mérkis ir pirmajos piecos
darbibas gados par 40 % samazinat
diagnozes noteiksanas laiku, par
15 % uzlabot diagnostikas raditajus
un uzlabot piekluvi atbilstosam
mediciniskas aprdpes iespéjam.

uzlabot piekluvi atbilstosam mediciniskas
aprupes iespéjam.

Turklat ERN EURO-NMD izstradas jaunas vad-
linijas un veselibas apripes specialistiem un
pacientiem sniegs informaciju par paraugprak-
ses piem@ériem saistiba ar konkrétam slimi-
bam. Tikla raditas un piedavatas zinasanas bdis
plasi pieejamas, izmantojot e-veselibas rikus.
Balstoties uz stabilu ieprieksgju sadarbibu,
tikls sekmés arT tadas plasakas sadarbibas

iespéjas, kam ir potencials virzit pétniecibu
un terapiju izstradi [idz Sim neapmierinatu
pacientu vajadzibu nodrosinasanai.

TIKLA KOORDINATORS
Profesore Keita Busbi (Kate Bushby)

Nukaslas pie Tainas slimnicu Valsts
veselibas apripes dienesta (NHS) fonda
trasts, Apvienotd Karaliste




Eiropa — starptautisks

Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

izcilibas centrs

Eiropas references tikli darbu saka
2017. gada marta. Lai gan Sie tikli ir izvei-
doti pavisam nesen un to galvenais uzdevums
ir uzlabot to eiropiesu dzivi, kuriem nakas
sadzivot ar retam un sarezgitam slimibam,
tiem bas globala ietekme.

ERN izmantos paraugprakses piemeérus no
citam pasaules vietam, ja tadi bas, un radis
jaunus, ja tadu nebds. Tikli palidzés pada-
rit Eiropu par aktivitasu centru reto un
sareZgito slimibu joma.

Pieméram, ERN bls pieméroti paraugprakses
vadliiju TstenoSanai. Attiectba uz saslimsa-
nam, par kuram nav sagatavotas diagnos-
tikas vai arstésanas vadlinijas, tikliem bls
kapacitate, kas nepieciesama, lai izstradatu
ieteikumus un paraugpraksi.

Sekméjot komunikaciju starp ekspertiemn un
pacientiem, ERN potenciali varés art veicinat
kliniskos pétTjumus un izméginat terapeitiskus
jaunievedumus. Tas Siem tikliem laus kit par
celmlauziem inovacija saistiba ar daudzam
retam slimibam.

ERN modelis varétu klat par paraugu citiem.
Modernie e-veselibas riki, kas izstradati, lai
veicinatu parrobezu sadarbibu Eiropa, arn
varétu sekmét starptautisko sadarbibu,
vienlaikus uzlabojot veselibas apripes pie-
ejamibu.

ERN izmantos
paraugprakses piemerus
no citam pasaules
vietam, ja tadi bus, un
radis jaunus, ja tadu
nebds.
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Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplaﬁtim un sarcigitim slimibam

Acu slimibu ERN

(ERN EYE)

Retas acu slimibas (RAS) ir izplatitakais bému
un jauniesu vajredzibas un akluma iemesls
Eiropa. Retajam sli-
mibam un zalém
reto slimibu arsté-
sanai veltTta por-
tala (ORPHANET) ir
uzskaititas vairak
neka 900 RAS. Tas
ir gan tadas plasak
izplatitas slimibas ka
Retinitis pigmentosa,
kas sastopama viena
no 5000 gadijumiem,
gan art daZas |oti retas slimibas, kas medici-
niskaja literatara aprakstitas vien dazas reizes.

ERN EYE tikla STs slimibas ir iedalitas cet-
ras tematiskas grupas: retas tiklenes slimi-
bas, retas neirooftalmologijas slimibas, retas
pediatriskas oftalmologijas slimibas un retas
acs priekséja segmenta slimibas.

Turklat sesas starpnozaru darba grupas risina
problémas, kas kopigas visam ¢etram galve-
najam témam. Papildu darba grupas strada
tadas specifiskas jomas ka genétiska testé-
3ana, registri, pétnieciba, izglitiba, komuni-
kacija un pacienti.

Tikla galvenais merkis ir virtualas
klinikas jeb EyeClin izstrade, lai
nodrosinatu vislabako informaciju
par RAS un veicinatu zin@sanu

parrobezu izplatisanu.

Tikla galvenais mérkis ir virtualas klinikas jeb
EyeClin izstrade, lai nodroSinatu vislabako
informaciju par RAS un veicinatu zinasanu
parrobezu izplatisanu.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Heléna Dolfusa

(Hélene Dollfus)
Hépitaux Universitaires de Strasbourg,
Francija
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Genétiska audzéja riska oS
sindromu ERN (ERN GENTURIS) ®¢s5¢

Genétiska audzéju riska sindromi ir veseli-
bas traucéjumi, kas parmantotu genétisku
mutaciju dél rada spécigu predispoziciju uz
audzéju rasanos. Sadiem pacientiem var bt
pat 100 % risks dzives laika saslimt ar vézi.
Lai gan pastav ieverojama daudzveidiba
attiecba uz organu sistémam, kuras, iespé-
jams, var rasties audzgji, personam ar sadu
predispoziciju ir lidzigas problémas: novélota
diagnoze, profilakses pasa-
kumu triikums pacientiem
un veselajiem radiniekiem,
ka arl nepareiza arstésana.
Paslaik diagnoze noteikta
vien 20-30 % iedzivotaju
ar genétiska audzéja riska
sindromu.

ERN GENTURIS strada pie

ta, lai uzlabotu $adu sin-

dromu noteikSanu, mazinatu klinisko rezultatu
atskiribas, izstradatu un Tstenotu vadlinijas,
izveidotu registrus un biobankas, atbalstitu
pétniecibu un dotu vairak iespéju pacientiem.
Sis tikls izglitos sabiedribu un veselibas apri-
pes specialistus un sekmés paraugprakses
apmainu visa Eiropa. Tiks uzlabota piekluve
daudznozaru veselibas apripes iespéjam,
izmantojot jaunus modelus un standar-
tus informacijas apmainai un apspriedém

Paslaik diagnoze noteikta
vien 20-30% iedzivotaju
ar genétiska audzéja riska

sindromu.

sareZgitos gadijumos. Tikls paaugstina gené-
tiskas testdsanas kvalitati un uzlabo tas inter-
pretaciju, ka ar palielina pacientu lidzdalibu
klinisko pétTjumu programmas.

ERN GENTURIS sadarbosies ar citiem ERN,
lai uzlabotu tadu pacientu aprdpi, kuriem ir
genétiska audzéja riska sindromi un kuriem
rodas slimibas, kas ietilpst kada cita tikla
kompetences joma.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Nikoline Hogerbruge

(Nicoline Hoogerbrugge)
Radboudas Universitates Medicinas
centrs, Niderlande
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Aktiva sadarbiba

Sadarbibas veicinasana liela nozime ir infor-
macijas tehnologijam (IT) un e-veselibas
rikiem. ERN ir savienoti, izmantojot Tpasu IT
platformu, kura tikla koordinators var sasaukt
“virtualas” medicinas specialistu konsulta-
tivas padomes, izmantojot telemedicinas
rikus, lai parskatitu pacienta stavokli diag-
nostikas vai arstésanas metozu noteikSanai.
Tadejadi medicinas specialisti, kuriem ieprieks
reti un sareZgiti gadijumi batu jarisina vie-
niem pasiem, var konsultéties ar kolégiem un
uzklausTt to viedokli. So riku svarigaka iezime
ir to savstarpéja izmantojamiba.

Pateicoties tehnologijam, geografisks atta-
lums vairs nav skerslis, lai stradatu izkliede-
tas darba grupas. DaZos gadijumos pietiek ar
talruna vai videozvanu. Ja jarisina sarezgiti
gadijumi, tikli var izmantot Tpasas sistémas,
lai apmainttos ar audu paraugiem vai aug-
stas izskirtspéjas attéliem. Sis tehnologijas
var art izmantot ka klinisko gadijumu kratuvi,
palidzot veidot lielu datubazi turpmakiem
pétijumiem.

Pieméram, kad patologijas vai radiologijas
dati ir dro3a veida kopigoti, tikla dalibnieki var

Saistitie partneri

ERN meérkis ir radt realu pievienoto vértibu
visam ES dalibvalstim. Attiecigais tiesibu akts
lauj valstim, kuram nav parstavju apstip-
rinata ERN, piedalities ar tadu veselibas
pakalpojumu sniedzeju starpniecibu, kurus
to attiecigas dalibvalstis ir noradijusas ka
“saistitos” un/vai “sadarbibas” valstu centrus.

Dalibvalstis var ari norikot valsts méroga koor-
dinacijas centru darbam ar visiem ERN. ERN
dalibvalstu padome izstrada kopigu sistému
sada veida centru norikoSanai un integracijai
ERN. Tomeér svarigi, lai dalibvalstis saistitos
partnerus izraudzitos, piemeérojot atvertas,
parredzamas un stabilas procedaras.

pieteikties sistéma, skatit attélus un slégta
vidé sniegt savus komentarus. Arst&jo3ais
arsts joprojam ir atbildigs par savu pacientu,
tacu var vérsties pie ERN ka noderiga un
atbalstosa resursa.

Pateicoties tehnologijam,
geogrdfisks attalums
vairs nav skerslis, lai
stradatu izkliedetas
darba grupas.

Paredzams, ka daZzas dalibvalstis pirmos
saistitos partnerus izraudzisies 2017. gada
beigas.
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Sirds slimibu ERN
(ERN GUARD-HEART)

Retas sirds slimibas pacientiem var rasties
visa mdZa garuma, un parasti tas ir genétis-
kas. Sis slimibas raksturo dazadi simptomi
un pazimes, kas ir atskirigi ne vien dazadam
slimtbam, bet arT daZadiem pacientiem. Visas
3Ts sirds slimibas sevi nes Tpasi augstu pék-
Snas naves risku agrina

vecuma, kas parasti skar

citadi veselus cilvékus.

GUARD-HEART tikla ir
noteiktas sadas tema-
tiskas jomas: iedzimtas
sirds elektriskas slimibas,
iedzimtas kardiomiopati-
jas, iedzimti sirds defekti
un citas retas sirds slimi-
bas. STs témas ir noteiktas,
pamatojoties uz Eiropas
Kardiologijas biedribas
(ESQ) kliniskajam vadlinijam, starptautisko
slimtbu klasifikaciju (ICD-10) un ORPHANET.

ERN GUARD-HEART meérkis ir stiprinat zinasanu
un resursu koordinaciju, lai veicinatu starp-
nozaru zinasanu apkoposanu, lai tas varétu
strukturét un izplattt sabiedriba.

Veselibas apripes pakalpojumi tiks sniegti,
izmantojot vienotu e-veselibas platformu. Tas

ERN GUARD-HEART merkis ir
stiprinat zin@sanu un resursu
koordinaciju, lai veicinatu
starpnozaru zinasanu apkoposand,
lai tas varétu strukturét un izplatit

sabiedriba.

nodrosinas plasaku piekluvi specializétam
zinasanam pacientiem un veselibas apripes
specialistiem no visas Eiropas. Sekméjot cie-
saku sadarbibu starp ekspertiem, tiks iegdtas
un izplatitas jaunas zinatniskas atzinas, lai
atbalstTtu jaunu diagnostikas un terapijas
proceddru izstradi un noteiktu jaunas retas
sirds slimibas.
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TIKLA KOORDINATORS

Profesors Artirs Vilde

(Arthur Wilde)
Akadémiskais medicinas centrs,
Amsterdama, Niderlande
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Parmantotu un ol
iedzimtu anomaliju ERN 5ot

(ERNICA)

ERNICA darbibas joma ir iedzimtas malforma-
cijas un slimibas, kas paradas agrina vecuma
un kam vajadziga starpnozaru aprape un
ilgtermina uzraudziba, ka art parejas uz pie-
auguso dzivi izpéte.

Si tikla darbs organizéts divas galvenajas
darba pldsmas atbilstosi ORPHANET klasi-
fikacijai un ICD-10. Viena darba pldsma ir
saistlta ar gremo3sanas sistémas malforma-
cijam, savukart otra ar diafragmas un védera
sienas malformacijam. Otraja darba pldsma
strada specialistu grupas, kuru darbs veltits
baribas vada malformacijam, un grupa, kas
strada pie gastroenterologiskam un zarnu
slimibam. Saja grupa ieklauta arf apaks-
grupa, kas specializéjusies zamu darbibas
traucéjumu jautajumos. Katra darba grupa
ir atseviskas, konkrétai slimibai piesaistitas
specialistu grupas.

Dazam no Sim retajam slimtbam mirstibas
[imenis var sasniegt pat 50 %. ERNICA mér-
kis ir uzlabot pacientu sanemtas aprdpes
kvalitati un samazinat o reto slimibu ilgter-
mina ietekmi uz zidainiem. Sis tikls veicinas
sadarbibu pétniecibas jom3, lai izstradatu uz

Dazam no sim retajam
slimibam mirstibas limenis var
pieradijumiem balstitas kliniskas vadiiijas. sasniegt pat 50 %.

Tiks arT uzlabota jaunu kirurgisko metozu un
arstésanas veidu pieejamiba.

ERNICA ir sazinas vieta valstu pacientu aso-
ciacijam un aprapétajiem, tostarp medicinas
masam un citu profesiju parstavjiem, kuri TIKLA KOORDINATORS
vélas uzlabot pacientu dzives kvalitati.

Profesors René Veinens (René Wijnen)

Erasmus medicinas centrs, Roterdama,
Niderlande
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un retu intelektualas
attistibas traucéjumu ERN
(ERN ITHACA)

Saja ERN ir apvienojusies eksperti iedzimtu
malformaciju un retu intelektualas attistibas
traucgjumu joma. ledzimtas malformacijas ir
vienam no 40 mazuliem. Attieciba uz bieZak
izplatitam malformacijam (pieméram, augs-
lOpas 3keltni) jau ir izveidoti pienacigi apra-
pes tikli. Retaku slimtbu gadijumos ekspertu
zinaSanas ir pieejamas sadrumstalota veida
daZzadas ES valstis. Daudzas malformacijas
rodas kopa ka dala no sindromiem, kas saistti
ar augsanas, attistibas vai socialas adapta-
cijas traucéjumiem. Ir aprakstiti vairak neka
8000 sindromu, un to lielaka dala rodas
mazak neka viena no 2000 gadijumu.

Viens no bieZak izplatitajiem malformaciju
un intelektualas attistibas trauc&jumu iemes-
liem ir hromosomu anomalijas. Jauni testu
veidi, pieméram, eksoma un genoma sekven-
césana, ir uzlabojusi diagnozes noteiksanu,
tacu nav regulari pieejami vairak neka 50 %
specializéto centru.

ERN ITHACA galvenais mérkis ir nodrosinat
3is tehnologijas plasaku pieejamibu. Tikls art

izstrada tele-veselibas iniciativas, kuras virtuali
piedalas starpnozaru darba grupas no centriem
no visas ES, un tas izmantos virtualas tiessais-
tes klinikas, lai uzlabotu diagnostikas pieeja-
mibu un pacientiem nevajadzétu lieki celot.

ERN ITHACA veidos vecaku un pacientu sadar-
bibas tiklus, lai izstradatu paraugpraksi un
vajadzibas gadijuma saktu vadliniju izstradi.
Tas noteiks pacientu registra datu kritérijus,
attistis apmacibu veselibas apriipes specialis-
tiem un veicinas pétniecibu. Tikls sadarbosies

ar esosajiem tikliem Saja joma un citiem ERN,
ar kuriem tam ir savstarpéji papildinosas inte-
reses, savas darbibas centra vienmeér paturot
pasus pacientus.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Dzila Kleitona-Smita
(Jill Clayton-Smith)

Centralds Mancestras Valsts veselibas
aprdpes dienesta (NHS) fonda trasts,
Apvienota Karaliste
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Eiropas references
ttkla vadisana

EuroBloodNet ERN tiklu vada prof. Pjérs Feno
(Pierre Fenaux), hematologijas profesors
Hopital Saint-Louis slimnica, Parize, Francija.
Prof. P. Feno ir parliecinats, ka EuroBloodNet
tikla 66 dalibnieki sniedz batisku labumu gan
pacientiem, gan specialistiem. “51 ERN mér-
kis ir bat orientétam uz pacientu un uzlabot
veselibas apripes pieejamibu retu hemato-
logisku saslimanu gadijumos,” ving norada.
“Més palidzam ieviest modernas diagnostikas
un arstésanas metodes centros visa Eiropa,
kuros, iespéjams, nav vajadzigo specializéto
zinaSanu.”

Vins atzist, ka ES dalibvalstu un Eiropas
Komisijas atbalsts stiprina tiklu un uzlabo
ta vadliniju izplatisanas spéju. “Més art saska-
tam lieliskas apmacibas iespgjas reto hema-
tologisko slimibu joma, izmantojot medicinas
talakizglitibas (CME) sistémas”, piebilst pro-
fesors P. Feno.

Arstu ikdienas darba $is tikls noder briZos,
kad jarod risinajums retu vai sareZgrtu sli-
mibu gadijumos: “Arsti var iepazities ar kolégu
pieredzi citas valstis — tas palidz parvarét
noskirtibu, ko medicinas specialisti dazkart
izjdt, ja nespéj sazinaties ar kolégiem, kas
tiem varétu paust savu viedokli.”

Pastav ari citi potenciali ieguvumi. P. Feno
norada, ka slimnicu savieno%ana visa Eiropa
radis pacientu ar retam slimibam kritisko
masu, palidzot Tstenot kliniskos pétijumus,
kas ieprieks nebltu iesp&jami.

Sadi tikli var biit ari ka atbalsta platforma,
kas veicina pacientu asociaciju izveidi cilvée-
kiem ar retam slimibam un sniedz ekspertu
viedokli par inovativam arstésanas meto-
dem. “Pieméram, ja vietéjais arsts savai
slimnicai l0dz iespéju izmantot inovativu
arstésanas metodi, mdsu tikls varétu sniegt
ekspertu atzinumu par jaunieveduma zinat-
nisko pamatojumu,” norada profesors P. Feno.
“STs jomas arsti un pacienti tagad zina, ka
vini nav vieni.”

“Arsti var iepazities ar
kolégu pieredzi citas
valstis — tas palidz
parvaret noskirtibu, ko
medicinas specialisti
dazkart izjat, ja nespéj
sazindties ar kolégiem,
kas tiem varétu paust
savu viedokli.”
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ElpoSanas organu )
slimibu ERN (ERN LUNG) O3y

Lai arstétu sareZditas plausu slimibas, ir
nepieciesama daudznozaru specialistu sniegta
aprape, ka arT psihologisks un socials atbalsts.
Sadas sareZditibas iemesls var bt slimi-
bas pamata esosais genétiskais mehanisms,
sekundaras izmainas un
citu organu sistémam
raditie bojajumi. Daudzu
S0 slimibu iznakumu var
labvéligi ietekmét agrina
diagnostika un specializé-
tas aprlpes pieejamiba.

ERN-LUNG strada ar vai-
rakam retam un sarezqi-
tam plausu slimibam, tai
skaita idiopatisko plausu fibrozi, cistisko fibrozi,
necistisko fibrozi, bronhektazi, pulmonalo hiper-
tensiju, primaru ciliaru diskinéziju (PCD), alfa
antitripsina nepietiekamibu (AATD), mezote-
liomu, hronisku plausu allotransplantata dis-
funkciju, ka ar citam retam plausu slimibam.

Tikla mérkis ir paplasinat zinasanas visa
Eiropa, lai uzlabotu arstésanas standartus,
dzives kvalitati un dzivildzi visu reto plausu
slimtbu gadijumos. Tikla dalibnieki izstrada
un izplata aprdpes vadlinijas, popularizé kopi-
gas arstésanas pieejas, uzlabo diagnostikas
un arstésanas parrobeZu pieejamibu, izveido

Tikla mérkis ir paplasinat
zinasanas visa Eiropa, lai
uzlabotu arstésanas standartus,
dzives kvalitati un dzivildzi visu
reto plausu slimibu gadijumos.

registrus un sniedz atbalstu to darbibai, ka ar
piesaista pietiekami lielas pacientu grupas
klinisko pétljumu veikSanai, zalu izstradei un
slimibu gaitas pétijumiem.

ERN-LUNG pacientiem nodrosina piekluvi
starpnozaru darba grupam, kuras tiessaisté
sniedz aréjus atzinumus par sareZgitiem gadi-
jumiem, un pacientiem nav lieki jacelo. 5Ts
darbibas tiks paplasinatas, nodrosinot piek|uvi
tieSsaistes ekspertu konsultaciju sistémai,

kas izveidota ar ES finansétu pilotprojektu
ECORN-CF.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Tomass O. F. Vagners
(Thomas O. F. Wagner)

Klinikum der Johann Wolfgang
Goethe-Universitdit, Frankfurte pie
Mainas, Vacija
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Pediatriskas onkolog 'J

(hematoonkologijas) E
(ERN PaedCan)

Vézis bériem ir reta slimiba, un to iedala vai-
rakos apakstipos. Katru gadu visa Eiropa vézis
pirmo reizi tiek diagnosticéts 20000 bérnu,
un ik gadu no véZa mirst 6000 pediatrijas
pacientu. Tas ir izplatttakais slimibas izrais-
tas naves iemesls bémiem,
kas vecaki par 1 gadu.

Pédéjas desmitgadés
ir uzlabojies vidéjais
izdzlvosanas raditajs —
dazam slimtbam progress
ir ievérojams, savukart
citam rezultati joprojam
ir loti slikti. Batiska prob-
|8ma Eiropa ir arm krasas izdzivosanas limena
atskiribas — vissliktakie raditaji $aja joma
ir Austrumeiropa.

ERN PaedCan strada pie t3, lai uzlabotu pie-
kluvi kvalitativas veselibas aprdpes iesp&jam
bérniem ar onkologiskam saslim3anam, kam
nepieciesamas ekspertu zinasanas un apri-
kojums, kas nav plasi pieejams reta slimibas
gadijumu skaita un resursu trikuma dél. Tas ir
veidots, balstoties uz ES ieprieks finansétajiem
projektiem: ENCCA, PanCare un ExPO-r-Net.

Izmantojot IT rikus, tiks
izveidots pediatriskas
onkologijas padomes tikls, lai
dalitos pieredzé un sniegtu
konsultacijas.

ERN PaedCan izstrada celvedi specializétiem
centriem, lai palidzétu uzlabot to atpazistamibu
veselibas apripes pakalpojumu sniedz&ju un
pacientu vidd. Izmantojot IT rikus, tiks izvei-
dots pediatriskas onkologijas padomes tikls,
lai dalttos pieredzé un sniegtu konsultacijas.

Tikla mérkis ir palielinat pediatriskas onkologijas
pacientu izdzlvosanas raditajus un uzlabot vinu
dzives kvalitati, veicinot sadarbibu, pétniectbu un
apmacibu, un ta visparéjais mérkis ir pasreizéjo
pediatriskas onkologijas pacientu izdzivosanas

RN

raditaju atskiribu un veselibas aprdpes iespéju
atskirbu mazinasana ES dalibvalstis.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Ruta Ladensteina

(Ruth Ladenstein)
St. Anna Kinderspital & St. Anna
Kinderkrebsforschung, Vine, Austrija
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Aknu slimibu ERN
(ERN RARE-LIVER)

Retas aknu slimibas var izraistt pakapenis-
kus aknu bojajumus, kas noved pie fibrozes
un cirozes. Cirozes komplikacijas var izraisit
navi, un daudzos gadijumos vieniga efektiva
arstésanas metode ir aknu transplantacija.
Nogurums, nieze holestatiskas saslimsanas
gadijuma un sapes un ascits cistisku slimibu
gadijuma bdtiski ietekmé dzives kvalitati.

Pediatriskiem pacientiem novélota diagnoze
un augsanas un attistibas trauc&jumi ir batiski
papildu faktori lidzas problémam, kas pusau-
dZa vecuma saistitas ar pareju uz pieauguso
mediciniskas aprdpes sistému.

ERN RARE-LIVER tikls strada ar tris veidu slimi-
bam: autoimans hepatits, metaboliska biliara
atrézija un ar to saistitas aknu slimibas, ka art
aknu strukturalo komponentu slimibas. Tikls
pirmo reizi aknu slimibu arstésanas vésturé
pilnba integrés pieauguso un pediatrisko
pacientu aprlpi, uzmanibu pieversot parejas
pacientu grupu vajadzibam un ietekmei uz
gimeném ar genétisku diagnozi.

Prioritars uzdevums ir atjauninatu vadlimiju
izstrade. Mediciniskas aprpes vadlinijas tiks
Tstenotas sadarbiba ar Eiropas Aknu pétijumu
asociaciju (EASL) un Eiropas Bému gastroen-
terologijas, hepatologijas un uzturzinatnes

asociaciju (ESPGHAN). Vadlinijas palidzés
veiksmigi Tstenot svarigako diagnostikas un
prognostikas testu standartizacija.

Batiskakie risinamie uzdevumi ir arstu
informétiba par retajam aknu slimtbam un
vienlidziga piekluve jaunajam arstésanas
iespéjam.

3

Tikls pirmo reizi aknu slimibu
arstésanas vesture pilniba
integrés pieauguso un
pediatrisko pacientu aprapi.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Deivids DZonss
(David Jones)

Nikaslas pie Tainas slimnicu Valsts
veselibas aprtipes dienesta (NHS)
fonda trasts, Apvienota Karaliste
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Saistaudu, muskulattiras  &:*3

un skeleta slimibu ERN

(ERN ReCONNET)

Retds saistaudu, muskulatdras un skeleta slimi-
bas (RSMSS) ietver daudzas un dazadas slimi-
bas un sindromus, kas bitiski ietekmé pacientu
passajltu. Tas ir gan parmantotas saslimsanas,
gan sistémiskas autoimanas slimibas, piemé-
ram, sistémiska skleroze, jaukta tipa saistaudu
slimibas, idiopatiska iekaisuma
miopatija, nediferencétas sais-
taudu slimibas un antifosfolipidu
sindroms. BieZi izplatita probléma
ir novélota diagnozes noteiksana,
jo Tpasi retu vai sareZgitu slimibu
gadijuma.

Sis tikls RSMSS iedalijis tris gal-

venajas tematiskajas grupas:

retas autoimdnas, sareZgitas

autoimdnas un retas parmantotas saistaudu,
muskulatdras un skeleta slimibas.

ReCONNET mérkis ir uzlabot agrinu diagnos-
ticéSanu, pacientu arstésanu, apripes snieg-
Sanu un klinisko gadtjumu virtualu apspriesanu
tkla un saistitajos centros. Informacijas teh-
nologiju (IT) izmanto3ana veicinas mijiedar-
bibu starp centriem. Tikls uzlabos zinatnisko
izpratni par RSMSS un sekmés lielu datubazu

Tikls uzlabos zinatnisko izpratni
par RSMSS un sekmeés lielu

datubazu izveidi, ar kuru palidzibu
identificét jaunus kliniskus un

biologiskus markierus, lai vieglak

noteiktu diagnozi,

izveidi, ar kuru palidzibu identificét jaunus
kliniskus un biologiskus markierus, lai vieglak
noteiktu diagnozi.

Tiks izstradatas un izplatitas izglitibas prog-
rammas pacientiem un gimeném, ka ar tiks
Tstenotas jaunas vadlinijas un kvalitates uzla-
bosanas pasakumi. Prioritate pieskirta art
klinisko protokolu uzlabosanai un ciesakai
pacientu lidzdalibai.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Marta Moska (Marta Mosca)

Azienda Ospedaliero Universitaria Pisana,
Italija
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Valstu politika reto
slimibu joma

ES dalibvalstis ir atbildigas par valsts vese-
[ibas politikas izstradi un veselibas apripes
pakalpojumu sniegsanu. 2009. gada ES
valstu veselibas ministru padome! ieteica
dalibvalstim lidz 2013. gada beigam izstra-
dat un Tstenot planus vai stratégijas tadu
pacientu atbalstam, kas cies$ no retam slimi-
bam. leteikuma noradrts, ka ar Siem planiem
vélams Tstenot Sadus mérkus:

veselibas aizsardzibas un socialajas sis-
témas vadit un strukturét pasakumus reto
slimibu joma;

esosas un gaidamas iniciativas vietéja,
regionu un valstu limenT ieklaut vispargjas
pieejas planos vai stratégijas;

noteikt prioritaras ricibas ar konkrétiem
mérkiem un turpmakas ricibas mehanis-
miem.

Valstu planu/stratégdiju isteno3ana ir
atbalstita ar projektiem, kas sané-
musi finanséjumu no ES veselibas

(!)  http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.
do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:LV:PDF

programmam. 2009. gada lielakaja dala
dalibvalstu uzmanibas pievérsana retajam
slimibam bija relativi jauna un inovativa pie-
eja, un tikai Cetras valstis bija ieviesti nacio-
nalie plani. Paslaik savus planus/stratégijas
ir pienémusas 23 dalibvalstis.

http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/
national_plans/detailed_lv


http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:LV:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:LV:PDF
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/national_plans/detailed_lv
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/national_plans/detailed_lv

32

Darbs ar pacientiem ar retam, maz izplatitim un sarezgitam slimibam

Imdndeficita, autoiekaisuma &3
un autoimuno slimibu ERN  ®¢’s5e

(ERN RITA)

ERN RITA strada pie ta, lai
mazindatu nevienlidzibu, ar ko
pacienti saskaras, méginot
pieklat diagnostiskajai
testésanai un izmantot
inovativas arstésanas metodes.

RITA tikla sadarbojas
Eiropas vadosie centri ar
specializétam zinasanam
retu imunologisku slimibu
diagnostika un arstésana.
Tas ir potenciali navéjosas
saslimsanas, kam nepie-
cieSama vairaku nozaru
specialistu sniegta aprape,
kura izmanto kompleksu diagnostisko novér-
téSanu un specializétas arstdsanas metodes.
Tikls 3Ts slimibas ir iedalijis tris apaksgru-
pas: iedzimtais imadndeficits (IID), autoimad-
nie veselibas trauc&jumi un autoiekaisuma
slimibas. Turklat izveidota art bérmu reimato-
logijas apaksgrupa, kas aptver autoimano un
autoiekaisuma slimibu apakstémas.

Tikla pamata ir darbs, kas veikts Eiropas
zinatniskajas biedribas, kuras izstradajusas
pacientu registrus un kliniskas vadlinijas, ka
art izveidojusas pétniecibas sadarbibas pro-
jektus, izglitibas aktivitates un kontaktus ar
pacientu organizacijam.

ERN RITA strada pie ta, lai mazinatu nevienli-
dzibu, ar ko pacienti saskaras, méginot pieklat
diagnostiskajai testésanai un izmantot inova-
tivas arstésanas metodes, pieméram, biolo-
gisko terapiju, imdnglobulina aizstajéjterapiju,
cilmes s0nu transplantaciju un génu terapiju.

Ta mérki ir apvienot jau eso3os registrus, izstra-
dat Eiropas meéroga kliniskas vadlinijas, izvei-
dot genétiku darba grupu, kas veiktu nakamas
paaudzes sekvencésanas tehnologiju kvalitates
kontroli, vienoties par kopigu farmakovigilances
fiku Sadu reto slimibu gadijumaos, izveidot darba
grupu biologisko terapiju pareizai lietoSanai un
monitoringam imunologiski izraisTtu slimibu

gadijumos, apkopot informaciju par cilmes
S0nu un génu terapijas veidiem un tos uzlabot,
sekmét sadarbibu starp pacientu apvientbam
un tuvinat pediatrus un pilngadigu pacientu
arstus visas tris tikla darbibas jomas.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Endrja Kants (Andrew Cant)

Nakaslas pie Tainas slimnicu Valsts
veselibas apripes dienesta (NHS) fonda
trasts, Apvienota Karaliste
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Neirologisko slimibu
ERN (ERN-RND)

Reto neirologisko slimibu Eiropas references
tikla (ERN-RND) mérkis ir nodrosinat to vai-
rak neka 500 000 cilvéku vajadzibas, kuriem
Eiropa nakas sadzivot ar retam neirologiskam
slimtbam (RNS). Nemot véra RNS pacientu
ievérojamo fenotipa un genotipa neviendabr-
gumu, 60 % slimnieku joprojam nav noteikta
diagnoze.

ERN-RND meérkis ir
risinat S1s problé-
mas, nodrosinot vir-
tualas dazadu nozaru
specialistu konsul-
tacijas, par 20 %
palielinat pacientu
uzskaiti registros un
par 20 % palielinat
to pacientu skaitu,
kuriem noteikta galiga
diagnoze. Starpnozaru aprapes iespéjas tiks
izstradatas sadarbiba ar Eiropas Klinisko pro-
tokolu asociaciju un ORPHANET.

ERN-RND tikls ir veidots, balstoties uz esosas
infrastruktras, un sava pasparné ietver vai-
rakus stabilus RNS tiklus un papildina funk-
ciongjosus registrus, kuros uzskaititi pacienti
ar tadam slimibam ka Hantingtona slimiba
un ataksija.

No vairak neka 500000 cilveku,
kuriem EiropGa nakas sadzivot ar
retam neirologiskam slimibam
(RNS), 60% joprojam nav
noteikta diagnoze.

Sadarbiba ar Eiropas Molekularas genétikas
kvalitates tiklu tiks izstradata aréja kvalita-
tes novertésanas sistéma svarigako diag-
nostikas testu standartizéSanai, nodrosinot,
ka visiem pacientiem ir pieejamas vienadas
diagnostikas iespéjas. ERN-RND atbalstis
apmacibas, pétniecibas un inovacijas pasa-
kumus un gadas par to, lai tiktu uzklausrti
pacientu viedokli.
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TIKLA KOORDINATORS

Dr. Holms Gresners

(Holm Graessner)
Tibingenes Universitates slimnica,
Vacija
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Adas slimibu ERN

(ERN Skin)

Daudzas adas slimibas rada smagas sekas
pacientiem un var bt saistitas ar véza risku.
Retu un sareZgitu adas slimibu diagnostika
ietver adas un glotadas, ka art citu sistému
pilnigu parbaudi un adas biopsiju. SareZgitas
adas saslimsanas var atskirt vienigi pieredzé-
jusi dermatologi. BieZi vien par Skérsli arsté-
Sanai klast pieredzéjusa specialista noteiktas
diagnozes trikums. Tas var bt liels fizisks
un psihologisks slogs pacientam.

Saja tikla sadarbojas
vadosie eksperti bému un
pieauguso reto adas sli-
mibu joma, lai apmainttos
ar informaciju, atjauninatu
un izstradatu paraug-
prakses vadlinijas, ka art
uzlabotu profesionalo
apmacibu un pacientu izglitosanas iespéjas.

Ta mérkis ir uzlabot veselibas apripes
organizaciju, apvienojot resursus, tai skaita
izveidojot platformu, kura sadarbojas augsti
kvalificéti patologi, kas centralizéti analizé
diagnostikas attélus un piedalas diskusijas
par sarezgitiem gadijumiem. Katra ietverta
slimibas veida starpnozaru darba grupas
sastava bs dermatologs, medicinas masa,
psihologs, genétikis, dietologs un patologs,

Tiks veikts ari visaptveross
sociali ekonomisks pétijums par
slimibu radito slogu individiemn.

vajadzibas gadijuma piesaistot citus spe-
cialistus.

ERN Skin arf veidos reto adas slimibu registrus,
kas laus piedalities pétniecibas programmas
un kliniskajos pétijumos, iesaistot pacientus
ar parliecinosiem simptomiem, ka ari rosinas
terapeitiskus pétijumus ar pietiekami lielam
pacientu grupam. Turklat, tiks veikts art vis-
aptveross sociali ekonomisks pétijums par
slimibu radito slogu individiem.

TIKLA KOORDINATORS

Profesore Kristine Bodméra
(Christine Bodemer)

Necker Enfants Malades Hépital,
Dermatologijas nodala, APHP, Parize,
Francija




Vairaku reto slimibu gadijuma vienigais veids,
ka pacientu izarstét, ir pediatriska transplan-
tacija (PT) — gan solido organu transplanta-
cija (SOT), gan hematopoétisko cilmes Stnu
transplantacija (HSCT).

Lai nodrosinatu opti-

malu péctransplanta-

cijas aprdpi, vajadzigi

saskanoti vairaku

nozaru darba grupas

centieni. Lai izvairitos

no organa atgrasanas,

péc transplantacijas

pacientiem jasamie-

rinas ar regularu imdnsupresantu lietosanu.
Lai Sados gadijumos palielinatu dzivildzi un
uzlabotu dzives kvalitati, nepiecieSams péc-
transplantacijas komplikaciju monitorings. ERN
TRANSPLANT-CHILD tikla sadarbojas PT un péc-
transplantacijas aprapes eksperti, lai uzlabotu
rezultatus gan bérniem, gan vinu vecakiem.

Tikla mérkis ir samazinat hospitalizacijas
ilgumu un sareZditu un ilgstosu arstésanas
metoZu izmantoSanu. Tas strada pie psiho-
logiska atbalsta pakalpojumu uzlabo3anas,
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bémiem pieaugot. TRANSPLANT-CHILD mérkis
ir dartt pieejamas jaunakas terapijas metodes
un informét par jaunakajiem sasniegumiem
medicinas, farmacijas un terapijas jomas.
Tikla dalibnieki art sekmeé saskanotu kliniskas
prakses vadliniju izplatisanu un individuali
pielagotu PT terapijas veidu izstradi.

TRANSPLANT-CHILD meérkis ir samazinat ar trans-
plantaciju saistitas izmaksas (pieméram, atkar-
totu transplantaciju un farmakologisku arstésanu)
un saskanot PT medicinisko aprapi, lai mazinatu

komplikaciju risku péctransplantacijas perioda.
Eiropas vadosie PT eksperti kopigi strada pie mir-
stibas un saslimstibas limena samazinasanas
saistiba ar bérniem veiktu transplantaciju.
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Uzmanibas centra pacientu
veselibas uzlabosana —
pacientu organizaciju nozime

ERN tikli ir orientéti uz pacientiem.
Pacientu organizacijas un, jo 1pasi, EURORDIS
jau vairak neka desmit gadus aktivi piedalas
tiklu izveidé, gadajot par to, lai tiklu priori-
tasu saraksta tiktu ieklauta kliniskas izcilibas
celSana un pacientu veselibas uzlabosana,
ka ar vienlidzigas piekluves iespé&ju nodro-
Sinasana kvalitativai veselibas aprlpei visa
Eiropa. EURORDIS ir nevalstiska, pacientu
vadita alianse, kas parstav 733 reto slimibu
pacientu organizacijas no 64 valstim.

“Meés bijam vieni no tiem, kas ierosindja ideju
par augsta limena darba grupas izveidi vese-
[ibas aizsardzibas pakalpojumu un veselibas
aprdpes joma, kura ERN tiklu darba rezultata
tika izstradata ParrobeZu veselibas apripes
direktiva,” atgadina EURORDIS Veselibas apra-
pes un pétniecibas nodalas vaditajs Mets
Bolcs-DZonsons (Matt Bolz-Johnson) . “Més

kopigi ar dalibvalstim un Komisiju esam méro-
jusi talu celu — no koncepcijas izstrades briza
l1dz tiesibu akta pienemsSanai, no ERN tiklu
idejas lidz to realai izveidei.”

EURORDIS — pastavigs partneris darba pie
ERN koncepcijas izstrades — ir nodrosingjis
pacientu lidzdalibu visos attistibas posmos un
guvis visaptverosu izpratni par to, ka pacientu
iesaistisana tiklos var radit realu pievienoto
vertibu pasu pacientu dzive.

“Tikliem ir potencials radit taustamus iegu-
vumus pacientiem ar retam un sarezgitam
slimibam,” norada M. Bolcs-DZonsons. “ERN
palidzés parvarét ar retajam slimibam sirg-
sto3o pacientu izolaciju un laus pacientiem no
visas Eiropas uzzinat par atbilstosiem eksper-
tiem un atrak pie tiem vérsties.”

“Tikliem ir potencials
radit taustamus
feguvumus pacientiem
ar retdm un sarezgitam
slimibam.”



Viena no priekSroctbam, ko ERN radis pacien-
tiem, bls to spé&ja paatrinat diagnozes noteik-
$anu un samazinat to pacientu skaitu, kam
diagnoze nav noteikta vai ir noteikta nepa-
reizi. M. Bolcs-DZonsons uzsver, ka Sie tikli
“palidzés izvairities no diagnozes noteiksa-
nas klejojumiem”.

Daudzas retas slimibas paslaik nav arstéja-
mas. Tomér macisanas kultdra, kas raksturos
ERN tiklus, padaris tas par augligu augsni
inovacijam. Izstradajot vienkarsus rezultatu
raditajus konkrétam slimibam, tie palidzés
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atrak noteikt un veikt vispiemérotakas medi-
ciniskas vai kirurgiskas proceddras. “Sads for-
mats uzlabos paraugprakses izmantosanu, jo
ERN dalibnieki macisies cits no cita,” skaidro
M. Bolcs-DZonsons. “Eksperti spés virtua-
las sanaksmeés reallaika dalities ar gadi-
jumu aprakstiem un parskatit ieprieks&jo
gadijumu rezultatus, lai noskaidrotu, kas
darbojas vislabak.”

Pacienti loti cer, ka ERN radis realu pievienoto
vertibu to dzives: “Més uzskatam, ka dazu ERN
darbibas gadu laika, pateicoties pieredzes
un zinasanu apmainai, més varésim labak
izmantot esosas zinasanas un radit jaunas,
lai panaktu ievérojamus mediciniskas aprd-
pes rezultatu uzlabojumus daudzu reto sli-
mibu gadijumos,” norada M. Bolcs-DZonsons.
“Ir piendcis laiks ERN nest auglus.”

“ERN palidzés parvaret
ar retajam slimibam
sirgstoso pacientu
izolaciju un laus
pacientiem no visas
Eiropas uzzinat par
atbilstosiem ekspertiemn
un atrak pie tiem
versties.”
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ledzimtu metabolisma .‘:t-‘--?«

traucéjumu ERN (MetabERN) ®e;%¢

Vairak neka
700 veidu retie
iedzimtie metabo-
lisma traucéjumi
(IMT) individuali ir
reti sastopami, tacu

MetabERN izstradas reallaika
konsultaciju platformu klinisku
lemumu pienemSanai un
sekmés praktiskas pétniecibas
programmas saistiba ar visam

sabiedriba kopuma —
bieZi. Daudzas ar
metabolismu saistTtas
slimibas pacientiem
rada smagas, dazkart pat dzivibai bistamas
sekas. Sis saslimganas ietver visu organu
darbibas traucéjumus, var skart cilvékus
jebkura vecuma, un to arstésanai nepiecie-
Sama starpnozaru sadarbiba starp daZzadiem
specialistiem.

Rezultatus var uzlabot agrina diagnozes
noteik3ana, tacu tikai 5 % zinamo IMT pas-
laik ir ieklautas jaundzimuso skrininga prog-
rammas Eiropa, un pastav nepieciesamiba
saskanot valstu programmas. Attieciba uz
daudziem no Siem traucgjumiem zinasanas
par to gaitu, terapiju efektivitati un drosibu,
ka arT ilgtermina novérosanu, ir nepilnigas.

MetabERN mérkis ir uzlabot to iedzivotaju
dzives, kurus skarusi &T |oti neviendabiga sli-
mibu grupa, un tikls tas ir iedalijis septinas

IMT slimibam.

pamatkategorijas. Tas ir pirmais Eiropas
meéroga tikls, kas veltits visiem ar metabo-
lismu saistTtajiem traucéjumiem.

Tikls veido ar metabolismu saistTto slimibu
sarakstu, izstrada informaciju pacientiem
un apmacibas sesijas, attista uz sadarbibu
vérstas diagnostikas metodes jaunu slimibu
gadijumos un veido ilgtermina uzzinu kon-
taktpunktu, kas palidzés pacientiem iegdt
vajadzigas specializétas zinasanas.

MetabERN izstradas reallaika konsultaciju
platformu klmnisku lemumu pienems3anai un

sekm@s praktiskas pétniecibas programmas
saistiba ar visam IMT slimibam. Tas izplatis
informaciju tkla un arpus ta, paplasinot dar-
bibu citos regionos un valstis.

TIKLA KOORDINATORS

Profesors Mauricio Skarpa

(Maurizio Scarpa)
Helios Dr Horst Schmidt Kliniken, Vacija
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Retas multisistémiskas asinsvadu slimibas
ietver traucéjumus, kas skar visus asinsvadu
veidus un ietekmé vairakas organisma sisté-
mas. So slimibu arstésanai ir nepieciesama
starpnozaru pieeja.

VASCERN veido piecas reto slimibu darba
grupas: iedzimta hemoragiska teleangekta-
zija (HHT-WG), parmantojamas krdsu kurvja
aortas slimibas (HTAD-WG), vidéja lieluma
artériju slimibas (vaskularais Elersa-Danlosa
sindroms) (MSA-WG), pediatriska un iedzimta
limfostaze (PPL-WG) un asinsvadu anomalijas
(VASCA-WG). Tpasa pacientu darba grupa dod
iespéju pacientu parstavjiem piedalities visas
ERN darbibas. Turklat ir izveidotas vairakas
tematiskas darba grupas, lai risinatu jauta-
jumus, kas saistiti ar komunikaciju, e-vese-
[ibu, étiku, pacientu registru, ka art apmacibu

un izglitibu.

VASCERN meérki ietver tiklu veidoSanu, zina-
Sanu apmainu un izplatisanu, paraugprakses,
vadliniju un klinisko rezultatu informacijas
izplatisanu, iespéju dosanu pacientiem un
zinasanu uzlabosanu kliniskos un teorétis-
kos pétijumos.

VASCERN iesaistitie medicinas specialisti
uzstasies ar lekcijam sava specialitaté un
tieSsaisté publicés izglitojosus materialus. Tiks
piedavatas stipendijas nedélu ilgam macibam,
kuras ES valstu studenti varés uzzinat vairak
par 5im retajam slimibam, turklat zinasanas
tiks izplatitas visa tikla un sniegtas ari citu
jomu veselibas apripes specialistiem.
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ERN direktorijs

Endo-ERN

ERKNet

ERN BOND

ERN CRANIO

ERN EpiCARE

ERN EURACAN
ERN EuroBloodNet
ERN eUROGEN
ERN EURO-NMD
ERN EYE

ERN GENTURIS
ERN GUARD-HEART
ERNICA

ERN ITHACA

ERN LUNG

ERN PaedCan

ERN RARE-UVER
ERN ReCONNET
ERN RITA
ERN-RND

ERN Skin

ERN TRANSPLANT-CHILD
MetabERN
VASCERN

Endokrinas sistémas slimibu Eiropas references tikls

Nieru slimibu Eiropas references tikls

Kaulu slimibu Eiropas references tikls

Sejas un galvaskausa anomaliju un ausu, kakla un deguna slimibu Eiropas references tikls
Epilepsijas Eiropas references tikls

Eiropas references tikls pieauguso veza veidiem (solidi audzéji)
Hematologisko slimibu Eiropas references tikls

Urogenitalas sistémas slimibu un darbibas traucéjumu Eiropas references tikls
Neiromuskularo slimibu Eiropas references tikls

Acu slimibu Eiropas references tikls

Geneétiska audzéja riska sindromu Eiropas references tikls

Sirds slimibu Eiropas references tikls

Parmantotu un iedzimtu anomaliju Eiropas references tikls

ledzimtu malformaciju un retu intelektualas attistibas traucéjumu Eiropas references tikls
ElpoSanas organu slimibu Eiropas references tikls

Pediatriskas onkologijas (hematoonkologijas) Eiropas references tikls

Aknu slimibu Eiropas references tikls

Saistaudu, muskulattras un skeleta slimibu Eiropas references tikls
ImGndeficita, autoiekaisuma un autoimino slimibu Eiropas references tikls
Neirologisko slimibu Eiropas references tikls

Adas slimibu Eiropas references tikls

Pediatriskas transplantacijas Eiropas references tikls

ledzimtu metabolisma traucéjumu Eiropas references tikls

Multisistémisku asinsvadu slimibu Eiropas references tikls
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.+ Viens eksemplars:
ar EU Bookshop starpniecibu (http://bookshop.europa.eu).

- Vairak neka viens eksemplars vai plakati/kartes:
Eiropas Savienibas parstavniecibas
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Eiropas Savienibas delegacijas valstis, kas nav ES dalibvalstis
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vai piezvanot uz talruna numuru 00 800 6 7 8 9 10 11 (zvaniSana bez maksas no
jebkuras vietas Eiropas Savieniba) (*).

(*) Informéciju sniedz bez maksas, tapat arT lielaka dala zvanu ir bezmaksas (iznemot daZus operatorus,
viesnicas vai taksofonus).
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Katru gadu Eiropa pusmiljonam iedzivotdju diagnosticé kadu
no retajam slimibam. Neviena valsts 5o problému nevar
atrisindt viena pati.

Eiropas references tikli ir virtuali tikli, kuros darbojas eksperti
no visas ES.

Tie kopigi strada pie sareZgitu vai retu slimibu gadijumiem,
uzlabojot diagnostiku un specializetu aprdpes iespéju
pieejamibu.

Vairak par ERN

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

Electronic version:

ISBN 978-92-79-65475-6
Paper version:

ISBN 978-92-79-65501-2
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