Paplasinasana un Eiropas tikls Orphan sirds un asinsvadu slimibam
Projekta rezultati

Retas sirds un asinsvadu slimibas klust nozimigs slogs pacientiem, arstiem un veselibas
apridpes sisteéma. A "reta" slimiba ir slimiba reti, lai tas atbilstoSa diagnostika un arstésana prasa
specifiskas, sarezgitas centieniem rokas atbilstosi apmaciti un pieredzéjusi arsti. Retas slimibas
ir I&sts, ka ietekmé&t 30 miljoni Eiropas Savienibas (ES) pilsoniem. Sis slimibas ir hroniska,
progreséjosa, un biezi vien dzivibai bistama. Retas sirds un asinsvadu slimibas biezi atslégSana -
dzives pacientu kvalitate ir biezi com-solija trilkums vai autonomijas zaudésanu.

Centre Reto sirds un asinsvadu slimibam pie Jana Pavila II slimnica izrietéja no augosa
pieredzes, ka darbinieki no Jana Pavila II slimnica Krakova un Kardiologijas instittts, Jagelonu
Universitates Medicinas koledza bija ieguvis visa gadiem. Centrs tika oficiali dibinata 2011. gada,

ka rezultata muasu veiksmigo pieteikumu par Eiropa Savienibas projekta "Eiropas tiklu Orphan
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sirds un asinsvadu slimibu dibinasanas", ko lidzfinanséjusi no Mazpolijas redionalas darbibas
programmas 2007-2013.

Ar mérki CRCD atbilst noteiktajam vajadzibam par izcilibas centriem reto sirds un
asinsvadu slimibam (elementi RCDs), ka noradits Eiropas Savienibas Komisijas reto slimibu Tie
ir ieklauti Sadi: Nodrosinat efektivu diagnostikas un terapeitiskas celus RCD pacientu Krakovas
(Mazpolijas) un regions no citiem Polijas redioniem; Attistiba nacionalas un starptautiskas
sadarbibas tikla RCD; Izveidot datu bazi RCD; zinasanu izplatiSanu, mérktiecigi gan arstus un
pacientus/gimeném; psihologiskais un socialais atbalsts, lai pacientiem un gimeném.

No 2006. lidz 2015. gadam CRCD ir bijusi noderiga, sniedzot diagnostikas celu un padarot
galvenos terapeitisko IEmumus par simtiem pacientu ar RCD. Tas bija iespéjams, pateicoties
stingra sadarbiba ar personadla CRCD ar valsts un starptautiskajiem ekspertiem dazadas
medicinas disciplinas. Pacientiem ar RCD ir ripigi jaapspriez videoconsultation ceturksSna
tikSanas ar ekspertiem laika. Arsti no CRCD ir apmacot to skils in RCD kas slavens Eiropas
centriem. Turklat CRCD ir bijusi nozimiga loma zinasanu izplatiSanu par RCD simpozijus un
konferences, RCD registriem, macibu gramatu, RCD majas (www.crcd.eu), un VéstnesSa reto
slimibu Caradiovascular.

CRCD sadarbiba ar Medicinas fakultates Jagelonu Universitates Medicinas koledza ir
izstradajusi "Curriculum Saja reto slimibu joma". Lai atvieglotu nodoSanu pacientu no centriem
Atsaucoties uz centra Reto slimibu "modelis Atsaucoties pacientiem, kuri cies no reto slimibu"
izstradato projekta ietvaros.

Lai atvieglotu atziSanu RCD, un uz grupa zinasanas galvenajas jomas ar RCD RCD
klasifikacijas darba grupas nesen publicéts zurnala reto slimibu sirds un asinsvadu Vinu

priekslikumu pirmais "Klasifikacija Reto sirds un asinsvadu slimibam".

Macibu programmas reto slimibu par medicinas studentiem

Dokumenta sniegts parskats par Eiropas Savienibas ieteikumiem par to, ka ieviest izglitibas
sistemas par retajam slimbam asociétajam valstim, tad iepazistina ar ierosinato planu
organizésanu klasém medicinas studentiem. Grafiks ir papildinats ar visaptverosSu statistikas
datu iegisanai par konkrétiem jautajumiem, kas bdtu jasniedz ar universitates pasniedzéjs, ka
ari aprakstu par macisanas metodikas. Programma ietver ari pieméri gadijumu vésturém

pacientu.

Registracijas sistéma retu slimibu asinsrites sistemas
ST ir timekla lietojumprogramma, kas Jauj arstiem no Mazpolijas un no citiem valsts regioniem

lldz dienai, kad nodosSanu pacientu uz centra reto sirds un asinsvadu slimibam. Kad jls
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pierakstities sistéma pacienta jaklasificé grupa slimibu dé| klasifikaciju centra reto sirds un
asinsvadu slimibam, ierakstiet pacienta datus un pamatinformaciju par pacienta simptomus un
papildu parbauzu rezultatiem. Sie dati tiks iesniegti Eiropas koordinatora slimibu grupas, kas

Atsaucoties kontaktam ar arstu.

Modelis Atsaucoties pacientiem, kas cies no retam slimibam

Centrs Reto sirds un asinsvadu slimibu kopa ar Mazpolijas filiale Valsts veselibas fonda ir
izstradajusi modeli Atsaucoties pacientiem sirgst ar retam slimibam, kuras meérkis ir uzlabot
konsultaciju sistemu un nodosSanu pacientu no Atsaucoties centri (periféro iekartu) uz centru

kardiovaskularo reto slimibu joma.

Video teleconsultations

Balstoties uz iepriekSéjo pieredzi sadarbiba ar bérniem kardiologiem un sirds kirurgiem no
institita Pediatrijas no Jagelonu Universitates Medicinas koledZza Krakova, ar papildu finansialo
un logistikas atbalstu no Eiropas Savienibas projektiem "izveido Eiropas tiklu Orphan sirds un
asinsvadu slimibu" un "attistiba Eiropas tikls Orphan sirds un asinsvadu slimibam, "centrs
Initiated 2011.gada, organizéjot ceturkSna konsultaciju sanaksmes, kuru laika visvairak gratibas
RCD lietas tiek apspriesti. par So iniciativu, vairakas sadarbibas saites ar plasu specialistu Polija
un Eiropa ir attistita. Tur ir 22 sanaksmes sasauc lidz Sim. ar interneta starpniecibu bazes
TeleDICOM platformam, un vienlaicigi piedaloties Sajas sanaksmés eksperti no Polijas un
arzemeés ir kluvis iesp€jams. sanaksmes notiek speciali aprikota telekonferences telpa Jana
Pavils II slimnica. Kops 2013. gada, arsti no vietéjam slimnicam Mazpolijas redgiona tika dota

iesp€ja konsultéties ar savu RCD pacientiem tiesi ar ekspertiem no centra uz dzivot.

Majas lapa

CRCD majas lapa (www.crd.eu) dibinata 2011.gada ir svariga nozime, lai sasniegtu galveno
mérkiem CRCD - zinasanu izplatiSanu. Par klinisko gadijumu parrunaja ceturkSna starptautisko
dziviem videokonferencém in 2011-2013 un CRCD seminari par ESC konferencés Parizé 2011.
un Minhené laika 2012. gada lielaka dala ir pieejama timekla vietné. RCD pacientu prezentacijas
ietver Tsu lietas aprakstu, diagnostisko procediru rezultatus, un literatiiras apskatu. Visi Sie
zinojumi iezime ekspertu atzinumus un secinajumi par noligto diagnostikas un arstésanas
pieeju. Zinu sadala sniedz svarigu un up-to-jaunako informaciju par notikumiem un aktivitatém
centra. "Viegli meklét" funkciju, pamatojoties uz jauno klasifikaciju RKD ir atrs veids, ka atrast
informaciju par attiecigajiem RCD. CRCD majas lapa ir saistita ar majas lapa VéstnesSa Reto sirds

un asinsvadu slimibu (www.jrcd.eu).
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Contact

Centre for Rare Cardiovascular Diseases

The John Paul II Hospital in Krakéw
Professor Piotr Podolec, MD, PhD
Pradnicka 80

31-202 Krakow

tel: +48 12 614 33 99

kom. +48 505 060 160

tel/fax: + 48 12 423 43 76

e-mail:

Partners:

Paula Stradina Kliniska Universitates Slimnica - Prof. Andrejs Erglis
Lietuvos sveikatos moksly universitetas, Kaunas - Prof. Remigijus Zaliunas
Ospedale San Rafaele - Prof. Ottavio Alfieri

Das Deutsche Herzzentrum Berlin - Prof. Roland Hetzer

The Edward Szczeklik Specialist Hospital - Marcin Kuta, MD

Municipal Hospital in Chrzanow - Krzysztof Ktos, MD

University Children’s Hospital of Cracow - Maciej Kowalczyk, MD

The Tytus Chatubinski Hospital in Zakopane - Regina Tokarz, MD
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