* X
* *
* *

x5 K

Europos
komisija

EUROPOS REFERENCIJOS CENTRUY TINKLAI

PAGALBA RETOSIOMIS ARBA SUDETINGOMIS
LIGOMIS SERGANTIEMS PACIENTAMS

°
2\ European

ihvrererence Share. Care. Cure.

0‘.' o' Networks

Sveikata




KAS YRA EUROPOS REFERENCIJOS CENTRY

TINKLAI?

Europos referencijos centry tinklai
(ERN - European Reference Networks)
vienija gydytojus ir tyréjus, turin€ius
daug dalykiniy Ziniy apie retgsias
ar mazai paplitusias ir sudétingas
ligas. Tai virtualds tinklai, kuriuose
diskutuojama apie pacienty iS paciy
jvairiausiy Saliy diagnoze ir tinkamia
usig gydyma.

2017 m. pradéjusiuose veikti 24
ERN dalyvauja daugiau kaip 900 itin
specializuoty sveikatos prieZitros
specialisty grupiy, suburty daugiau
kaip 300 ligoniniy 26 Europos Salyse.

AR EUROPOS REFERENCIJOS CENTRUY TINKLAI GALI

JUMS PADETI?

ERN padeda retosiomis arba maZzai
paplitusiomis sudétingomis ligomis
sergantiems pacientams. Liga
vadinama reta, jeigu ja serga maziau
nei vienas i5 2 000 gyventojy, yra
sunki, letiné ir neretai pavojinga
gyvybei. Europos Sajungoje 5 000-8
000 retyjy ligy yra mazdaug 30 mln.
pilieciy kasdienybe.

MaZai paplitusios ir sudétingos ligos
yra nejprasti sveikatos sutrikimai,

kuriy veiksniai ar simptomai yra
jvairialypiai. Joms reikalingas
daugiadalykis pozidris, tenka rinktis
i$ jvairiy jmanomy diagnoziy, jas tirti
ir aiskinti daznai bana nelengva, be
to, gali kilti didelé komplikacijy rizika.

Tokiais atvejais ERN gali padeéti gauti
dalykiniy Ziniy, kuriy Jasy regione ar
Salyje traksta.



KURIAS LIGAS SIUO METU APIMA ERN?

Kiekvienas iS 24 ERN tiria konkrecig intervencijos sritj,
bet daZnai jie bendradarbiauja.

ERN BOND: kauly ligos.

ERN CRANIO: veido kaukolés
anomalijos ir ausy, nosies ir
gerklés (ANG) ligos
Endo-ERN: endokrininiai
sutrikimai

ERN EpiCARE: epilepsija
ERKNet: inksty ligos
ERN-RND: neurvy ligos
ERNICA: paveldétos ir jgimtos
anomalijos

ERN LUNG: kvepavimo taky ligos
ERN Skin: odos ligos

ERN EURACAN: suaugusiujy
vézys (solidiniai navikai)

ERN EuroBloodNet:
onkohematologinés ligos

ERN eUROGEN: urogenitalinés
ligos

ERN EURO-NMD: nervy ir
raumeny ligos

ERN EYE: akiy ligos

ERN GENTURIS: genetinio
polinkio j auglius sindromai

ERN GUARD-HEART: Sirdies
ligos

ERN ITHACA: apsigimimai ir rety
formy protiné negalia
MetabERN: paveldimi
metaboliniai sutrikimai

ERN PaedCan: vaiky vézys

ERN RARE-LIVER: kepeny ligos
ERN ReCONNET: jungiamojo
audinio ir raumeny bei griauciy
sistemos ligos

ERN RITA: imunodeficitas,
autouzdegiminés ir autoimuninés
ligos

ERN TRANSPLANT-CHILD: su
vaiky organy transplantacija
susije sutrikimai ir komplikacijos
VASCERN: retos daugiasistemes
kraujagysliy ligos




KAIP SUSISIEKIAMA SU ERN?

Kaip turétumeéte bati gydomas, nurodys
Jasy gydytojas. Atlikes individualig Jasy
biklés analize ir iSnagrinéjes galimybes
Jasy regione ar Salyje, jis gali pasialyti
bendradarbiauti su atitinkamu ERN.

Jei dél Jusy atvejo bus kreiptasi j ERN,
vienintelis JUsy kontaktinis asmuo toliau
bus Jlsy gydytojas. Tatiau jis galeés
naudotis ERN dalykinémis Ziniomis,

dalytis duomenimis, gauti eksperty
nuomone ir jg aptarti su Jumis visais
diagnozés nustatymo ir gydymo etapais.

Atkreipkite démesj | tai, kad kiekviena
Salis taiko specialias pacienty byly
perdavimo kitiems specialistams, visy
pirma ERN, taisykles ir tvarka.



KAIP EUROPOS REFERENCIJOS CENTRY TINKLAS

PALENVINA JUSU GYDYMA?

VIRTUALI PATARIAMOJI TARYBA

Perdaves Jasy bylg ERN, gydytojas
sukviecia virtualig jvairiy sriciy ir 3aliy
medicinos eksperty grupe. Ekspertai

susipaZjsta su  Jasy  medicinine
informacija, jskaitant, pavyzdziui,
kompiuterines tomografijos ir
laboratoriniy  tyrimy rezultatus bei

rentgenogramas, jg iSnagrinéja ir aptaria.
Taigi Jasy gydytojas gali suzinoti, ka
mano jo kolegos, ir geriau diagnozuoti
Jasy ligg ar rasti geriausia gydyma.

KLINIKINIY PACIENTY DUOMENUY
VALDYMO SISTEMA

ERN nariai duomenimis dalijasi ir juos
aptaria naudodamiesi specialia IT
platforma - klinikiniy pacienty duomeny
valdymo sistema (CPMS).

Jasy duomenys | Sig sistema jvedami
tik gavus aisky rastiskg Jusy sutikima.
Asmens duomenys saugomi specialiomis
priemonémis laikantis Europos duomeny

apsaugos teisés. Galite taip pat duoti
sutikimg, kad Jasy duomenys baty
naudojami moksliniy tyrimy tikslais
ir (arba) registrams kurti — tai padéty
atlikti Sios srities mokslinius tyrimus.
Tam reikia atskiro Jasy sutikimo.

KITA VEIKLA

ERN specialistai ne tik aptaria pavienius
atvejus. Jie taip pat investuoja | bendrg
moksliniy tyrimy veikla, drauge rengia
klinikines gaires ir sveikatos prieZitros
specialisty mokymus.

PACIENTY ATSTOVAI EUROPOS
REFERENCIJOS CENTRUY TINKLUOSE

Pacientai yra ERN pagrindas. Svarbios
partnerés, labai padéjusios  kurti
ERN, yra pacienty organizacijos. Jos
padeda gerinti prieinamumg, klinikine
kompetencijg ir pacienty gydymo
rezultatus.



DEIVIDO ISTORIJA

Deividui ketveri, jj
alina dazni epilepsijos
priepuoliai.

Elektroencefalogramos ir smegeny
magnetinio rezonanso tyrimai atskleidZia
epilepsijos priepuoliy prieZastis,
taciau ligoninés eksperty grupés Ziniy
nepakanka tinkamam gydymui parinkti.
Jie nusprendZia pasikonsultuoti su ERN
,EpiCARE*.

Gydytojas siuncia jj pas
universitetinés ligoninés
specialistg Salies sostinéje, kad

padéty tiksliau

nustatyti diagnoze
ir skirti gydyma.

e

Gavusi Deivido ir jo Seimos
sutikima, ligoninés eksperty grupé
berniuko byla jkelia j internetine

sistema.




Deivido atvejj iSnagrinéja Italijos,

Prancizijos, Ispanijos, Rumunijos,

Svedijos ir Nyderlandy specialistai,
jie aptaria jvairias galimybes.
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atvejais, grupé pataria atlikti
4

'A specialia radiochirurgine
4 , | ) operacija.
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Deividas iSoperuojamas ir jo biklé per
kelis ménesius pastebimai pageréja.

ISgalvotas pavyzdys, pagrjstas tikru 2018 m. ERN paciento atveju.
https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=1164244


https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=I164244
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HOSPITAL

DAUGIAU INFORMACIJOS

Bendra informacija apie ERN:
https://ec.europa.eu/health/ern_lt

Informacija pacientams apie tarpvalstybines sveikatos prieZitiros paslaugas:
https://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/
get-more-info/index_lt.htm



