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Eiropas references tikli (ERT) tika izveidoti 2017. gada saskana ar Direktivas 2011/24/ES 12!
pantu. Paslaik kopa ir 24 virtuali tikli, kuros iesaistitas 1613 atseviskas ar veselibas aprupi
saistitas iestades un 380 slimnicas un kuri visi ir vérsti uz retam un sarezgitam slimibam.
ERT sistemas parvaldibas struktlra ir ERT dalibvalstu padome, kuras loceklus iece| ES
dalibvalstu un Norvegijas veselibas jomas kompetentas iestades.

2019. gada ERT dalibvalstu padome veica pirmo iekSéjo analizi par mijiedarbibu starp ERT un
valstu veselibas aprlpes sistémam un sava pazinojuma uzsvéra, ka “ERT ir skaidri un stabili
jasasaista ar dalibvalstu veselibas apriapes sistemam, lai nodrosinatu ERT pienacigu un
ilgtspéjigu darbibu un pilnvertigi izmantotu iespéjas, ko tie sniedz reto un sareZgitu
slimibu pacientiem visa Eiropas Savieniba”. Turklat 2021. gada tika veikts novértéjums par
Parrobezu veselibas aprupes direktivas IstenoSanu, un viens no uzlabojumiem bija
“apspriezoties ar dalibvalstim, izklastit veidus, ka risinat problémas, ar kuram saskaras Eiropas
references tikli (tostarp integrét Eiropas references tiklus valstu veselibas apripes sistémas
un pacientu registros)”.2
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Lai kliedetu Sis bazas un palidzétu dalibvalstim sasniegt Sos merkus, Komisija saskana ar
2022. gada darba programmu “ES - veselibai” uz tris gadu laikposmu no 2024. lidz 2027.
gadam saka vienotu ricibu, kuras mérkis ir atbalstit ERT integraciju dalibvalstu veselibas
aprupes sistémas un kuras galigais lidzfinanséjuma budzets ir gandriz 19 000 000,00 EUR.
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[1] Eiropas Parlamenta un Padomes Direktiva 2011/24/ES (2011. gada 9. marts) par pacientu tiesibu piemérosanu parrobezu veselibas aprtpé.
OV L 88, 4.4.2011.,, 45-65. Ipp.

[2] KOMISIJAS ZINOJUMS EIROPAS PARLAMENTAM UN PADOMEI par to, ka darbojas Direktiva 2011/24/ES par pacientu tiesibu piemé&ro3anu
parrobezu veselibas aprapé COM/2022/210 final.
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Informétibas palielinaSana par ERT darbibu: izstradat mérktiecigus informativus materialus par
ERT un izstradat visaptveroSas informacijas kampanas, lai So informaciju izplatitu divam
mérkgrupam: 1) pacientiem un vinu radiniekiem un 2) arstniecibas personam, jo Tpasi no
primaras apripes imena.

WP2. Vado&a iestade: La Paz Universitates slimnicas Biomedicinas pé&tijjumu fonds (FIBHULP), Spanija.

PrieksSlikumu izstrade valstu parvaldibas modeliem reto slimibu joma un kvalitates
nodrosinasanas sistémam, kas pielagotas dazadiem valstu veselibas apriipes sistému veidiem
Eiropa.

WP5. Lidzvado3as iestades: Rizzoli Orthopedic Institute (IOR) un Pisan Universitates slimnica (AOUP),
Italija; un Vines Medicinas universitate (MUW), Austrija.

Izstradat apkopojumu par reto slimibu vai reto slimibu grupu apripes paraugricibas celiem un
ieteikumus par valsts apripes celu organizésanu, nosttianas sistémam uz ERT un CPMS (Klinisko
pacientu parvaldibas sistémas) ieteikumu par retam un sarezgitam slimibam ieklausanu.

WP6. Lidzvado$as iestades: Vilnas Universitates slimnica Santaros Klinikos (VULSK), Lietuva; Health
Service Executive (HSE), Irija; un Vines Medicinas universitate (MUW), Austrija.

Modelu un ieteikumu izstrade a) valstu references tikliem vai lidzvértigdm stratégijam retu un
sarezgitu slimibu joma un b) valstu nediagnosticétu slimibu programmam vai lidzvértigam
stratégijam, kas abas saistitas ar to integraciju ERT.

WP7. Lidzvado$as iestades: Tibingenes Universitates slimnica (UKT), Vacija; un Vines Medicinas
universitate (MUW), Austrija.

levieSamu risinajumu ierosinasana un izstrade datu kopigo$anai reto slimibu joma, parvarot
organizatoriskos, tehniskos un juridiskos Skérslus, jo TpaSi atbalstot valstu veselibas apripes
sistému integraciju un ERT datu parvaldibu.

WP8. Lidzvado&as iestades: Darba, veselibas, solidaritates un gimenu ministrija (DGOS), Francija; un
Leidenes Universitates Medicinas centrs (LUMC), Niderlande.

Atbalsts ERT veselibas apriipes sniedzéjiem un ERT centriem: Labas prakses un mehanismu
analize, lai sniegtu atbalstu ERT veselibas apriipes sniedz€&jiem valsts lImeni, ka arT atseviskiem
ERT centriem slimnicu limeni, un attiecigu ieteikumu izstrade.

WP9. Vado$a iestade: Galvena universitates slimnica Praga (GUH), Cehijas Republika.

Sasniedzamie galvenie rezultati un to iespéjama ietekme
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