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paplitusiomis ir sudétingomis ligo

sergantiems pacientams ES plana:

Kas yra Europos referencijos centry
tinklai (ERCT)?

Europos referencijos centry tinklai (ERCT), jsteigti pagal
Direktyva 2011/24/ES dél pacienty teisiy j tarpvalstybines
sveikatos priezidros paslaugas, yra virtuallis Europos
Sajungoje (ES) ir Norvegijoje jsisteigusiy sveikatos prieZitiros
paslaugy teikéjy tinklai, kuriy specializacija — retomis, maZzai
paplitusiomis ir sudétingomis ligomis serganciy pacienty
gydymas.

Europos referencijos centry tinklai kaupia Zinias, patirtj
bei ekspertines Zinias ir padeda individualiems sveikatos
prieZiliros specialistams nustatyti tikslesne diagnoze ir
skirti geriausia prieinama gydyma.
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Iki 36 mln. Zmoniy ES
kasdieniame gyvenime susiduria

su daugiau nei 6 000 rety
ligy .

Reta liga ES apibréZiama kaip liga,
kuria serga maZziau nei

5 asmenys i$ 10 000.

Europos ekspertai, naudodamiesi saugia
IT platforma, gali jvertinti pacienty
atvejus, o pacientams nereikia vykti is
savo 3Salies.
Informacija keliauja tam, kad

pacientams nereikéty.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=celex:32011L0024
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lt
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lt

Iki Siol jsteigti 24 ERN @

Europos referencijos centry tinklai:

« PerZiiiri atskirus pacienty atvejus (iki Siol - daugiau kaip 3 800) - rengia virtualias sveikatos prieZidros
paslaugas teikianciy eksperty diskusijas, kurioms naudoja specialig saugig IT platforma, finansuojama
Europos Komisijos. Ekspertai aptaria klinikinius atvejus, kad susitarty dél diagnoziy ir gydymo bady.

« Parengia klinikinés praktikos gaires ir kitas priemones, padedanéias priimti klinikinius
sprendimus dél konkreéios retos ligos, kuriomis gali vadovautis gydytojai. ERCT taip pat rengia
sveikatos prieZiiiros paslaugy teikéjams skirtus mokymo kursus.

* Sudaro palankesnes salygas tinklaveikai ir dideliems klinikiniams tyrimames, kurie prieSingu atveju
baty nejmanomi, kaupia duomenis visoje ES, kad baty galima geriau suprasti retas ir sudétingas ligas ir
padéti kurti gydymo badus.

« Kuria ir tvarko rety ligy registrus, j kuriuos jtraukia jiems perduoty pacienty duomenis.

» Per Europos pacienty teisiy gynimo grupiy veikla jtraukia pacientus, kad jy balsas tapty Europos
referencijos centry tinkly veiklos pagrindu.

apima daugel;j retyjy
ligy, jskaitant retus
kauly sutrikimus, retus
Vezinius susirgimus,

retas neurologines ir
neuromuskulines ligas.

retas endokrinines ligas,

PACIENTAI

NACIONALINIAI
SVEIKATOS PRIEZIUROS
PASLAUGY TEIKEJAI

Sie 24 ERCT buvo
jsteigti 2017 m., juos
sudaré daugiau kaip
900 specializuoty
klinikiniy centry,
jsikdrusiy daugiau
kaip 300 ligoniniy 26
valstybése nareése.

2024 m. jie apima

O O O O 1 619 specializuoty

KLINIKINES  MOKSLINIAI RINKTI IR MOKYMAI IR clentr.q ;’)82—ose )

GAIRES TYRIMAI IR PASIDALINTI NUOTOLINIS llgorﬂnelse 27 Va!.stybese
ZINIOS APIE JRODYMAIS MOKYMASIS narese ir Norvegijoje.
INOVACIJAS

03 Kaip pacientui susisiekti su ERCT?

Gaves rastiskg pacienty sutikima ir laikydamasis savo nacionalinés sveikatos priezidiros sistemos taisykliu,
sveikatos prieZitros paslaugy teikéjas gali perduoti pacienty atvejus atitinkamam ERCT nariui savo
salyje, kad jis patarty dél diagnozés nustatymo ar gydymao.

@_Ig Kaip sveikatos prieZiiiros paslaugy teikéjai sudaro palankesnes
salygas virtualiai diskusijai?

Sveikatos prieZitros paslaugy teikéjai, iSnagrinéje gydymo galimybes savo Salyje, gali pasidlyti kreiptis
pagalbos | atitinkama ERCT.

Jie gali susisiekti su ERCT nariais savo Salyje, kad jy paciento atvejis blty perduotas, taciau tik gave aisky

Gave pradyma ERCT koordinatoriai gali susaukti virtualig jvairiy sriciy specialisty patariamaja taryba,
naudodamiesi specialia saugia IT platforma - Klinikiniy pacienty prieZidros sistema (CPMS), kuria
naudodamiesi jie gali saugiai dalytis pacienty duomenimis, aptarti atvejus, suformuluoti diagnoze ir (arba)

paskirti gydyma, jeigu jmanomas.

Paciento sveikatos prieZiliros paslaugy teikéjas savo Salyje tebéra bendras paciento kontaktinis centras, su
kuriuo aptariamas eksperty indélis kiekviename diagnostikos ir gydymo etape.



https://cpms2.ern-net.eu/screen/public

Onio atvejis - reta epilepsija

Ketveriy mety berniuka iS5 Suomijos, kuris patirdavo nuo 20 iki 30 priepuoliy per

dieng, jo gydytojas nukreipé pas Helsinkio universiteto ligoninés specialista. Berniuko
elektroencefalogramos (EEG) tyrimy ir smegeny magnetinio rezonanso vizualizavimo (MRI)
apzvalga leido diagnozuoti retq epilepsija, kurig sukélé jo smegeny anomalija. IS pradZiy
berniuko tévai, suzinoje, kad priepuoliai kyla ne dél naviko, pajuto palengvéjima. Taciau
ligoninés eksperty grupé turéjo nedaug Ziniy apie Sios risies epilepsija. Berniukas buvo vienas
iS keliy Zmoniy Suomijoje, serganciy Sia liga, ir tik keli medicinos centrai pasaulyje turéjo
susijusios patirties.

Ligoninés eksperty grupé kreipési pagalbos j ERCT ,EpiCARE“. Gave Onio ir jo tévy sutikimg, jie
jkelé berniuko medicininius jrasus j CPMS. Italijos, Jungtinés Karalystés, Pranciizijos, Ispanijos,
Rumunijos, Svedijos ir Nyderlandy specialisty grupé perZidréjo jo atvejj ir turimus mokslinius
tyrimus. Jie rekomendavo atlikti radiochirurgine operacija, naudojant pazangiausig prietaisg
,GammaKnife®“. Si operacija atliekama tik dviejuose centruose, nes toks gydymas kelia
maziausig rizikg ir turéty bati veiksmingiausias.

Onis ir jo Seima iSvyko j Marselj, kur dirba Marselio universiteto epilepsijos eksperty grupe,
sukaupusi labai daug patirties atliekant tokias operacijas. Po operacijos berniuko biklé labai
pageréjo. Nors jis vis dar patirdavo priepuolius, jie buvo daug retesni.

Isgalvotas pavyzdys, pagrjstas tikru ERCT paciento atveju.

Kuo ERCT naudingi sveikatos prieZiiiros specialistams?

Sveikatos prieZidros specialistams gali bati naudingos virtualios diskusijos apie rety ligy atvejus.

Be to, jie gali susipaZzinti su ERCT parengtomis klinikinés praktikos gairémis, taip pat mokymo medZiaga ir

iSklausyti internetinius kursus.

Galiausiai jie gali dalyvauti tyréjy mainy programose ir didelio masto moksliniuose tyrimuose.

Naudingos nuorodos

ERCT brosiira
(ES leidiniy biuras,
2023 m.)
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(svetainé ,Europa“)



https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lt
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lt
https://op.europa.eu/lt/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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