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Kas ir reta slimiba?

Reti sastopamas slimibas ir tas, kas skar nelielu cilvéku skaitu salidzinajuma ar visparé€jo iedzivotaju skaitu un
ir dzivibu apdraudosas vai hroniski novajinosas slimibas (skar ne vairak ka piecas no 10 tikstoSiem personu).

Kas ir Orphanet?

Orphanet galvenie mérki:

Orphanet ir starptautiskais sadarbibas tikls un uzzinas
portals, kura meérkis ir nodrosinat sabiedribu ar
visaptverosu un kvalitativu informaciju reto slimibu un
orfano zalu joma, lai veicinatu reto slimibu pacientu
diagnostikas, apripes un arstésanas uzlabosanu.

Orphanet portala majaslapa:
www.orpha.net

Orphanet portala pieejamie resursi:

=)

orfano zalu saraksts
(zales reti sastopamu
slimibu arstésanai)

reto slimibu saraksts,
klasifikacija un
enciklopédija

e uzlabot reto slimibu parraudzibu veselibas apripes
un izpétes joma, uzturot Orphanet reto slimibu
nomenklatiru (ORPHA kods), nodrosinot vienotus
kodésanas principus reto slimibu joma;

e nodroSinat brivi pieejamu, kvalitativu, uz
pieradijumiem balstitu aktualu informaciju reto
slimibu joma;

e veicinat zinasanu pilnveidi par retajam slimibam,
sekméjot izpratni gan nozares profesionalu vidd,
gan sabiedriba.
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mediciniskas
laboratorijas

reto slimibu
ekspertizes centri,
sadarbibas tikli

L

Orphanet zinojumi
un publikacijas

B ¢
pétniecibas projekti,
kliniskie péetijumi,
reto slimibu registri

reto slimibu pacientu
organizacijas

Sis materials ir tapis vienotas ricibas projekta ‘677024 / RD-ACTION' ietvaros, kas sanem finanséjumu no Eiropas Savienibas veselibas programmas (2014-2020). $i materiala saturs atspogulo tikai autoru viedokli un ir
vienigi vinu atbildiba; nevar uzskatit, ka tas atspogulo Eiropas Komisijas un / vai Patérétaju, veselibas, lauksaimniecibas un partikas izpildagentras vai kadas citas Eiropas Savienibas iestades viedokli. Eiropas Komisija
un Agentura neuznemas nekadu atbildibu par tas satura esosas informacijas izmantosanu.
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Orphanet ir pieejami dati par:

6084 retajam slimibam ar unikalu Orpha kodu

orphadata

Pétniecibas nolukos ir pieejama atseviska
majaslapa — Orphadata, kur dala informacijas ir
brivi pieejama lejupieladei, atseviskos gadijumos
nepiecieSsams veikt datu pieprasijumu.
Orphadata majaslapa ir informacija par
retajam slimibam un orfanam zalém daudzkart
izmantojama elektroniska formata —

http://www.orphadata.org/cgi-bin/index.php

* Orphanet publicitates materials

Resursu katalogs par 40 valstim:
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registri datu bazes

Izmanto un iesaisties

centru un specialistu kontaktinformacija.

Mobila lietotne (iPhone/ iPad/ Android). Lietotné pieejams reto slimibu saraksts, klasifikacija
un enciklopédija, rekomendacijas veselibas aprupes profesiondliem neatliekamas palidzibas
nodrosinasanai reto slimibu pacientiem (kopa 75 slimibam, taja skaita 20 anglu valoda), ekspertu

Ekspertu centri, pacientu organizacijas, laboratorijas, kas darbojas reto slimibu joma, var registrét un
aktualizét informaciju par savu darbibu Orphanet portala tiessaisté
www.orpha.net/consor/cgi-bin/Directory_RegisterActivity.php?Ing=EN

Informacija par aktivitatém Latvija ir pieejama Orphanet portala majaslapa:
www.orpha.net/national/LV-LV/index/sakums/
Slimibu profilakses un kontroles centrs ir delegétais Latvijas parstavis Orphanet sadarbibas tikla. Lai

ievietotu informaciju majaslapa, ir nepiecieSams sazinaties ar nacionalo koordinatoru.

Reto slimibu pacientu registracija. Latvija reto slimibu pacientu registracijai tiek izmantots “Ar noteiktam slimibam
slimojosu pacientu registrs”. Pacientiem ar iedzimtam anomalijam, ja konstatéta diagnoze atbilst retajai slimibai,
informacija tiek registréta pacienta ar iedzimto anomaliju karté, savukart, par retam onkologiskam slimibam -
onkologiska pacienta registracijas karté. Specialists retas slimibas diagnozi kodé ar atbilstoSo Orpha kodu.



