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Europos referencijos centry tinklai

Pavyzdinis pagalbos retomis, maza\| y
paplitusiomis ir sudetlngomls ligomi
sergantiems pacientams ES planas.

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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Europos ekspertai, naudodamiesi saugia

Iki 36 mln. Zmoniy ES . o o IT platforma, gali jvertinti pacienty
kasdieniame gyvenime susiduria Reta llga.ES aplbre2|avr.na ka|.p liga, atvejus, o pacientams nereikia vykti is
kuria serga maziau nei v Eelies,

su daugiau nei 6 000 .
retyjy ligy . 5 asmenys i 10 000. 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

Europos referencijos centry tinklai:

« PerzZiiri atskirus pacienty atvejus (iki Siol - daugiau kaip 3 800) - rengia virtualias sveikatos prieZiliros paslaugas
teikianciy eksperty diskusijas, kurioms naudoja specialig saugig IT platforma, finansuojamga 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
konkredios retosios ligos, kuriomis gali vadovautis gydytojai. ERCT taip pat rengia sveikatos prieZitiros
paslaugy teikéjams skirtus mokymo kursus.

» Sudaro palankesnes salygas tinklaveikai ir dideliems klinikiniams tyrimams, kurie prieSingu atveju bity
nejmanomi, kaupia duomenis visoje ES, kad baty galima geriau suprasti retgsias ir sudétingas ligas ir padeéti kurti gydymo
bidus.

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

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

.:'-"-‘.\ Sie 24 ERCT buvo
KONSULTA—. P : jsteigti 2017 m., juos
Clos. - 0 o0 sudaré daugiau kaip
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SPECIALOS ERCT

900 specializuoty
klinikiniy centry,
jsikGrusiy daugiau

@ GYDYMAS

Iki Siol jsteigti 24 ERN
apima daugelj retyjy
ligy, jskaitant retus
kauly sutrikimus, retus
vezinius susirgimus,

retas endokrinines ligas,

retas neurologines ir
neuromuskulines ligas.

PACIENTAI
NACIONALINIAI
SVEIKATOS PRIEZIUROS
PASLAUGY TEIKEJAI
O O O O
KLINIKINES MOKSLINIAI RINKTI IR MOKYMASIS IR
GAIRES TYRIMAI IR PASIDALINTI NUOTOLINIS
ZINIOS APIE |RODYMAIS MOKYMASIS
INOVACIJAS

Kaip tvirtinami ir vertinami ERCT?

Kad prisijungty prie ERCT, sveikatos priezitros paslaugy teikéjai reaguoja j Europos Komisijos kvietima, po kurio

nepriklausoma vertinimo jstaiga jvertina jy paraiskas ir parengia ataskaita valstybiy nariy valdybai.

kaip 300 ligoniniy 26
valstybése narese.

2024 m. jie apima

1 619 specializuoty
centry 382-ose
ligoninése 27 valstybése
narese ir Norvegijoje.

Valstybiy nariy valdyba sprendzia, ar pritarti pasitlymui sukurti tinklg ir toliau nurodytoms paraiskoms dél narysteés.

ERCT periodiskai vertinami. Pirmasis iSorés vertinimy etapas jvyko 2022 m., pragjus penkeriems metams nuo tada, kai

24 ERCT buvo jsteigti ir prie jy prisijungé 836 nariai. Rezultatai parodé, kad 100 proc. ERCT ir 88 proc. nariy pasieke
patenkinamy rezultaty. Nedidelé dalis nariy, 8 proc.,, turéjo imtis veiksmy rezultatams pagerint, 0 4 proc. nariy narysté
buvo nutraukta. Vertinimo rezultatai patvirtina, kad ERCT yra ES sékmeés istorija ir kad artimiausiais metais jie ir toliau bus
galinga kovos su retomis ligomis priemoneé.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en

Europos referencijos centry tinklai:
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| pacientus ir jiems turi

vadovauti gydytojai

praktikai;
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turi bati sudaryti is ne
maziau kaip 10 nariy bent
astuoniose Salyse;
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turi bati atliekamas
grieztas ir nepriklausomas
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turi atitikti tinklui ir
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ju sukdrimui turi pritarti
ir juos turi patvirtinti
nacionalinés valdZios
institucijos.

Kaip ES remia ERCT?

Komisija daug investuoja j tolesnj ERCT stiprinima. Be ankstesniais metais suteikto finansavimo, Komisija
sidlo naujas 77 min. EUR vertés tiesiogines dotacijas Siems tinklams konsoliduoti artimiausiais metais (iki
2027 m. rugséjo 30 d.).

Be to, Komisija pagal bendruosius veiksmus, kuriais siekiama integruoti ERCT j nacionalines sveikatos
prieZidros sistemas, skiria dar 15 min. EUR (i3 viso 18 mln. EUR).

Naudingos nuorodos

ERCT brosidra
(ES leidiniy biuras,
2023 m.)

Europos referencijos

centry tinklai
(svetainé ,Europa“)



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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