
Reti sastopamas slimības ir tās, kas skar nelielu cilvēku skaitu salīdzinājumā ar vispārējo iedzīvotāju skaitu un 
ir dzīvību apdraudošas vai hroniski novājinošas slimības (skar ne vairāk kā piecas no 10 tūkstošiem personu).

• uzlabot reto slimību pārraudzību veselības aprūpes 
un izpētes jomā, uzturot Orphanet reto slimību 
nomenklatūru (ORPHA kods), nodrošinot vienotus 
kodēšanas principus reto slimību jomā;

• nodrošināt brīvi pieejamu, kvalitatīvu, uz 
pierādījumiem balstītu aktuālu informāciju reto 
slimību jomā;

• veicināt zināšanu pilnveidi par retajām slimībām, 
sekmējot izpratni gan nozares profesionāļu vidū, 
gan sabiedrībā. 

Orphanet ir starptautiskais sadarbības tīkls un uzziņas 
portāls, kura mērķis ir nodrošināt sabiedrību ar 
visaptverošu un kvalitatīvu informāciju reto slimību un 
orfāno zāļu jomā, lai veicinātu reto slimību pacientu 
diagnostikas, aprūpes un ārstēšanas uzlabošanu. 

Kas ir retā slimība?

Orphanet portālā pieejamie resursi:

Kas ir Orphanet? Orphanet galvenie mērķi:
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Šis materiāls ir tapis vienotās rīcības projekta ‘677024 / RD-ACTION’ ietvaros, kas saņem � nansējumu no Eiropas Savienības veselības programmas (2014-2020). Šī materiāla saturs atspoguļo tikai autoru viedokli un ir 
vienīgi viņu atbildība; nevar uzskatīt, ka tas atspoguļo Eiropas Komisijas un / vai Patērētāju, veselības, lauksaimniecības un pārtikas izpildaģentūras vai kādas citas Eiropas Savienības iestādes viedokli. Eiropas Komisija 
un Aģentūra neuzņemas nekādu atbildību par tās saturā esošās informācijas izmantošanu.



Pētniecības nolūkos ir pieejama atsevišķa 
mājaslapa – Orphadata, kur daļa informācijas ir 
brīvi pieejama lejupielādei, atsevišķos gadījumos 
nepieciešams veikt datu pieprasījumu. 
Orphadata mājaslapā ir informācija par 
retajām slimībām un orfānām zālēm daudzkārt 
izmantojamā elektroniskā formātā –
http://www.orphadata.org/cgi-bin/index.php

Mobilā lietotne (iPhone/ iPad/ Android). Lietotnē pieejams reto slimību saraksts, klasi� kācija 
un enciklopēdija, rekomendācijas veselības aprūpes profesionāļiem neatliekamās palīdzības 
nodrošināšanai reto slimību pacientiem (kopā 75 slimībām, tajā skaitā 20 angļu valodā), ekspertu 
centru un speciālistu kontaktinformācija.

Ekspertu centri, pacientu organizācijas, laboratorijas, kas darbojas reto slimību jomā, var reģistrēt un 
aktualizēt informāciju par savu darbību Orphanet portālā tiešsaistē
www.orpha.net/consor/cgi-bin/Directory_RegisterActivity.php?lng=EN

Informācija par aktivitātēm Latvijā ir pieejama Orphanet portāla mājaslapā:
www.orpha.net/national/LV-LV/index/sākums/
Slimību pro� lakses un kontroles centrs ir deleģētais Latvijas pārstāvis Orphanet sadarbības tīklā. Lai 
ievietotu informāciju mājaslapā, ir nepieciešams sazināties ar nacionālo koordinatoru.

Reto slimību pacientu reģistrācija. Latvijā reto slimību pacientu reģistrācijai tiek izmantots “Ar noteiktām slimībām 
slimojošu pacientu reģistrs”. Pacientiem ar iedzimtām anomālijām, ja konstatētā diagnoze atbilst retajai slimībai, 
informācija tiek reģistrēta pacienta ar iedzimto anomāliju kartē, savukārt, par retām onkoloģiskām slimībām – 
onkoloģiskā pacienta reģistrācijas kartē. Speciālists retās slimības diagnozi kodē ar atbilstošo Orpha kodu.

Izmanto un iesaisties
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