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Darbas pacienty, serganéiy retosiomis, mazai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

Interviu su uz sveikatq ir maisto saugq atsakingu Europos Sgjungos narin

'Nauda tukstanciams

pacienty”

Vytenis Andriukaitis, uz sveikatqg ir maisto saugq atsakingas
Komisijos narys, teigia, kad ES bendradarbiavimo teikiama
verte yra ypac akivaizdi retyjy ir sudetingy ligy atveju.

Kas jkvépé sukurti Europos referencijos
centry tinklus?

Daznai girdime tragiskas retosiomis arba
sudetingomis, gyvybei pavojingomis ligomis
serganciy pacienty istorijas. Sie pacientai
susiduria su sunkumais noredami suZzinoti
tikslig diagnoze ir gauti reikiamg gydyma bei
klinikiniy eksperty konsultacijas. Gydytojams
sudétinga padeéti pacientams, nes jie nebuvo
susiddre su panasiais atvejais. Todel pacien-
tai lieka negydomi arba gydytojai turi narsyti
internete tikedamiesi rasti centrg, kuriame
dirbty reikiama patirtj turintys specialistai.

Kaip ERCT gali pagerinti europieciy

gyvenima?

Naudojant ERCT, retosiomis arba sudetin-
gomis ligomis sergantys pacientai gales
pasinaudoti geriausiu Europos Sgjungoje
taikomu gydymu ir konsultacijomis pagal
konkrecig sveikatos bikle. Pacienty gydy-
tojai turés galimybe susisiekti su siauros
specializacijos kolegomis i$ visos Europos.

Pirmajame etape daugiau nei 900 svei-
katos priezidros jstaigy is beveik visy ES
valstybiy nariy dirbs kartu 24 teminiuose
tinkluose. Cia bus sprendZiami klausimai,
susije su jvairiomis sveikatos bdklémis: nuo
kauly sistemos sutrikimy iki kraujo ligy,
nuo vaiky vezio iki imunodeficito. Tinklai
suteiks galimybe lengviau pasinaudoti
diagnostikos bei gydymo paslaugomis ir
bendrai uZtikrins prieinamuy, kokybisky bei
ekonomiskai veiksmingy sveikatos prieZid-
ros paslaugy teikima.

Kokia pridétiné verté sukuriama
bendradarbiaujant ES lygmeniu $ioje
srityje?

Kadangi su konkre€iomis retosiomis ligo-
mis susijusios Zinios ir iStekliai yra issi-
barste atskirose Salyse, ES gali suteikti
didele pridétine verte sujungdama taskus,
sutelkdama turima patirtj ir padidindama
valstybiy nariy sgveika.

sveikatos prieZidros
jstaigy

\

teminiuose tinkluose



,Ne viena salis neturi
Ziniy ir gebéjimy suteikti
reikiamaqg gydymag esant
bet kurioms retosioms ir
sudetingoms ligorms*

Vytenis Andriukaitis

Né viena Salis neturi Ziniy ir gebéjimy
suteikti reikiamg gydyma esant bet kurioms
retosioms ir sudétingoms ligoms, bet ben-
dradarbiaudami ir keisdamiesi gyvybe gelbs-
tin¢iomis Ziniomis Europos lygiu per ERCT
galime uZtikrinti, kad pacientai is visos ES
galés pasinaudoti geriausia turima patirtimi.

Koks yra ERTC veikloje dalyvaujandiy
subjekty vaidmuo?

Svarbiausi su ERTC susije veikejai yra sveika-
tos priezidros paslaugy teikéjai ir nacionalinés
sveikatos apsaugos institucijos. Jie parodo
pasitikéjima, imasi valdymo ir daugiausiai pri-
sideda prie tinkly plétojimo ir funkcionavimo.

Komisijos vaidmuo, kaip apibrézta 2011 m.
ES direktyvoje dél pacienty teisiy j sveika-
tos priezidros paslaugas kitose valstybése
narese, yra sukurti sistema, kurioje ERCT
galety veikti. Komisija taip pat teikia dota-
cijas, kuriomis remiami tinkly koordinato-
riai, ir suteikia jiems technine tinkly jranga.
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Kokiy papildomy veiksmy imatés, kad baty
i$sprestos su retosiomis ir sudétingomis
ligomis susijusios problemos?

ERCT yra dalis platesneés strategijos, kuria
siekiama padidinti Europos sveikatos
priezidros sistemy veiksminguma, priei-
namumg ir atsparuma. Europos Komisija
remia valstybes nares sutelkdama Zinias,
patirtj, registrus, duomenis ir finansavima.
Remiame mokslinius tyrimus ir inovacijas,
taip pat finansuojame projektus ir bendrus
veiksmus. Teikiame paskatas gamintojams
kurti retuosius vaistus ir pateikti juos rinkai.

Ko tikités i§ ERCT ateityje?

Tikiuosi, kad ERCT pateiks konkreciy rezul-
taty desimtims tdkstanciy pacienty, sergan-
¢iy retosiomis ligomis, kad jiems nebereikety
ieskoti atsakymy tamsoje ir vietoj to jie
galéty pasinaudoti geriausia Europoje
turima patirtimi — kad jie gyventy ilgiau ir
bty sveikesni.
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Kontekstas
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Retosios ir sudetingos ligos sukelia letines sveikatos
problemas ir daznai kelia gresme gyvybei.

Nuo 5000 iki 8000 retyjy ligy paveikia
mazdaug 30 milijony Zmoniy kasdien;j gyve-
nimg Europos Sajungoje. PavyzdZiui, vien
onkologijos srityje yra beveik 300 skirtingy
rety véZio rsiy. Kasmet daugiau nei pusei
milijono Zmoniy Europoje diagnozuojama
viena is siy ligos rasiy.

Daugelis Zmoniy, serganciy retosiomis arba
sudetingomis ligomis, neturi galimybés gauti
diagnostikos ir kokybisko gydymo paslaugu.
Turima gydymo patirtis ir specialisty Zinios
gali bati menki dél mazo pacienty skaiciaus.

ES ir nacionalinés vyriausybés yra jsiparei-
gojusios gerinti Siy retujy ir sudetingy ligy
atpazinimg ir gydyma stiprindamos bendra-
darbiavima ir koordinavimg Europos lygiu ir
remdamos nacionalinius retujy ligy planus.

2011 m. direktyva dél pacienty teisiy j svei-
katos prieZidros paslaugas kitose valstybése
narése suteikia pacientams galimybe gauti
ne tik kompensacijg uz gydymasi kitoje ES
valstybéje naréje, bet ir informacijos apie
sveikatos prieZidros paslaugas, taip padidi-
nant jy gydymo galimybes. 2013 m. direk-
tyva buvo perkelta j ES valstybiy nariy teisés

aktus. Joje pabréZiama e. sveikatos verte ir
nacionaliniy sveikatos IT sistemy sgveikos
svarba palengvinant dalijimasi informacija.

Esant tokiai situacijai ir gavus parama pagal
ES sveikatos programa, 2017 m. veiklg pra-
dejo pirmieji 24 Europos referencijos centry
tinklai.
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RETYJY LIGY, |SKAITANT

300

RETYJY VEZIO ROSIY, SERGA

30

MILIJONY ZMONIY EUROPOS SAJUNGOJE

Daugelis Zmoniy,
serganciy retosiomis arba
sudetingomis ligomis,
neturi galimybés gauti
diagnostikos ir kokybisko
gydymo paslaugy.

Turima gydymo patirtis ir
specialisty Zinios gali bati
menki del mazo pacienty
skaiciaus.
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Kas yra ERCT?

Europos referencijos centry tinklai (toliau — ERCT) yra
virtualds tinklai, kuriuose dalyvauja sveikatos prieZidiros
paslaugy teikejai iS visos Europos. Jie siekia spresti klausimus
del sudetingy arba retyjy ligy ir sveikatos sutrikimy, kuriems
reikia itin specializuoto gydymo, Ziniy ir iStekliy.

Noredami perzidreti paciento diagnoze ir
gydyma, ERCT koordinatoriai, naudodamiesi
tam skirta platforma ir telemedicinos prie-
monémis, susaukia jvairiy medicinos sri¢iy
specialistus j ,virtualias" konsultacines tarybas.

Ne viena paviene Salis neturi Ziniy ir gebejimy
gydyti visas retgsias ir sudétingas ligas. ERCT
suteikia galimybe pacientams ir gydytojams
iS visos ES pasinaudoti geriausia patirtimi ir
laiku keistis gyvybe gelbejanciomis Ziniomis -
tam nereikia vykti j kitg Salj.

Po 2016 m. liepos men. paskelbto pirmojo
kvietimo teikti paraiskas pirmieji ERCT buvo
patvirtinti 2016 m. gruodZio men. Savo vei-
klg jie pradejo 2017 m. Vilniuje, kur jvyko
jvadiniai susitikimai. Veiklos pradZioje tinklai
apémeé virs 900 specializuoty sveika-
tos prieZitros skyriy, esan€iy 313 ligo-
niniy 25 valstybése narése (taip pat

Norvegijoje). 24 ERCT sprendzia teminius
klausimus, jskaitant susijusius su kauly sis-
temos sutrikimais, vaiky veéziu ir imunodefi-
citu. Tikimasi, kad per ateinancius penkerius
metus ERCT sustiprins savo pajegumus ir
pades tikstantiams ES pacienty, sergan-
¢iy retosiomis arba sudetingomis ligomis.
Kasmet bus skelbiami kvietimai sveikatos
priezidros paslaugy teikéjams prisijungti prie
esamy ERCT.

ERCT iniciatyvai teikiama parama pagal kelias
ES finansavimo programas, jskaitant Sveikatos
programa, Europos infrastruktdiros tinkly prie-
mone ir programg ,Horizontas 2020

ERCT procesui vadovauja ES valstybes narés.
Jos yra atsakingos uZ centry pripaZinima naci-
onaliniu lygiu ir paraisky tvirtinima. Valstybiy
nariy taryba atsako uz ES ERCT strategijos
vystymg ir tinkly patvirtinima.



ERCT del endokrininiy ool
ligu (,Endo-ERN")

Retosios endokrininés ligos apima per didelj,
per maza arba netinkama hormony aktyvuma,
atsparuma hormonams, naviky augima endo-
krininiuose organuose ir endokrininés siste-
mos ligas. Epidemiologinis pasiskirstymas
yra labai jvairus ir apima intervalg nuo itin
rety, rety iki maZai paplitusiy bokliy. MaZo
paplitimo liga ser-
gantiems pacientams
gali reikéti labai spe-
cializuotos sveikatos
priezidros, kurig teikia
endokrinologo vado-
vaujama daugiasrite
sveikatos priezitiros
specialisty komanda.

L,Endo-ERN" sudaré astuonias pagrindines temi-
nes grupes, apimancias visg jgimty ir jgyty ligy
spektra, Sios ligos yra: antinkstiy sutrikimai; kal-
cio ir fosfaty homeostazes sutrikimai; lyties vys-
tymosi ir brendimo sutrikimai; gliukozés ir insulino
homeostazes genetiniai sutrikimai; genetiniai
endokrininiy naviky sindromai; augimo sutriki-
mai ir genetiniai nutukimo sindromai; hipofizés
sutrikimai ir skydliaukes sutrikimai.

ERCT remiasi darbu, kurj atlieka keli esami
Europos tinklai, jskaitant Europos endo-
krinology draugijos (ESE) ir Europos vaiky

,Endo-ERN" tikslas — suteikti
geresnes diagnostikos trajektorijas,
gydymag, kokybiskesne sveikatos
prieZidrg ir ismatuojarmus
rezultatus pacientarms.

Darbas pacienty, serganciy retosiomis, maZai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui
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endokrinology draugijos (ESPE) jsteigtus tin-
klus, ir vykdant COST veiklg sukurti tinklai.

L,Endo-ERN“ tikslas — suteikti geresnes dia-
gnostikos trajektorijas, gydyma, kokybiskesne
sveikatos prieziQrg ir iSmatuojamus rezul-
tatus pacientams, sergantiems retosiomis
endokrininémis ligomis, palengvinant jvairiy
sriciy ir tarpvalstybinj bendradarbiavima bei
mokymasi ir isklausant pacienta.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius Alberto M. Pereira

Leideno universiteto medicinos
centras, Nyderlandai
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Retosios ir sudetingos inksty ligos apima platy
jgimty, paveldimy ir jgyty sveikatos sutrikimy
spektra. Manoma, kad ne maZziau kaip du
milijonai europieciy serga retosiomis inksty
ligomis, o glomerulopatijos ir jgimti inksty
apsigimimai sudaro mazdaug po vieng mili-
jong atveju. Be to, paveldetosios tubulopatijos,
tubulointersticinés ligos
ir trombozinés mikroan-
giopatijos yra retosios ir
itin retos ligos, turincios
didele klinikine reikSme.

Siuolaikines diagnostikos

priemones gali suteikti

vertingos informaci-

jos apie ligos prognoze

ir gydymo galimybes.

Taciau ne visi turi vienodas galimybes atlikti
tyrimus. Del uZdelstos diagnozes ir uZzdelsto
gydymo daug retujy inksty ligy progresuoja
iki inksty funkcijos nepakankamumo.

Sis ERCT sieks pagerinti diagnostikos ir
gydymo standartus visoje Europoje. Tinkle
bus pasiektas sutarimas del racionaliy dia-
gnostikos algoritmy, taikomy pacientams,
kuriems pasireiskia inksty ligos pozymiai ir
simptomai, jskaitant standartinius kriterijus
del genetiniy tyrimy tais atvejais, kai jtariama

paveldima inksty liga. Po to darbo grupes,
atlikusios iSsamig galimy gydymo varianty
analize, nustatys klinikinius terapinio gydymo
badus.

Internetu teikiamos konsultacijos leis geriau
valdyti naujus ir sudetingus susirgimy atvejus.
Galimybe pasinaudoti virtualiy konsultacijy
taryba bus papildyta administracinémis prie-
monémis, palengvinanciomis paciento nuvy-
kima | specializuotus centrus, jei tai reikalinga,
atsiZvelgiant j ES tarpvalstybiniy sveikatos

prieZitros paslaugy direktyvg ir socialinés
apsaugos reglamenta, Bus sukurta Ziniatinklio
seminary, skirty mokyti ir instruktuoti sveikatos
priezidros specialistus, serija.
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Vertés didinimas pacientams
ir specialistams

Retosiomis ir sudétingomis ligomis sergantys
pacientai gali nesulaukti aiskios diagnozes
kelerius metus. Tai gali sugniuZdyti ir slegti
pacientus bei jy Seimos narius. Tokiomis ligo-
mis serga daug vaiky, kuriy raidai labai ken-
kiama, kai diagnozei nustatyti jie yra siunciami
j skirtingas sveikatos prieziQros jstaigas, kar-
tais ir pas keletg specialisty.

ERCT pagerins visuomenes ir specialisty
informuotumg apie retagsias ligas ir sudeé-
tingas ligos formas, tokiu badu padidindami
tikimybe anksti nustatyti tikslig diagnoze ir,
jei jmanoma, pritaikyti veiksmingg gydyma.

Sie tinklai yra platforma, skirta rengti gaires ir
plétoti mokyma bei dalijimasi Ziniomis. ERCT
surenka daug pacienty duomeny, galin¢iy
padeti vykdant didelius klinikinius tyrimus,
kuriais siekiama pagerinti supratimg apie
ligas ir kurti naujus vaistus.

Tam tikry siaury sri¢iy sveikatos priezid-
ros specialistams ERCT suteikia galimybe
uzZmeqzti rysius su panasaus profilio eks-
pertais i$ visos Europos — tokiu badu nutrau-
kiama profesine izoliacija, su kuria susiduria
daugelis retyjy ligy eksperty.

Naujovés teikiant sveikatos priezitiros pas-
laugas yra ERCT sistemos kertinis akmuo: ¢ia
plétojami nauji sveikatos prieZitiros modeliai,
e. sveikatos sprendimai ir priemonés, naujo-
viski medicinos sprendimai ir jrenginiai, kurie
keitia gydymo procesa. ERCT yra inkubatoriai,
skirti vystyti skaitmenines paslaugas, kad baty
teikiama virtuali sveikatos priezidra.

ERCT pades didinti masto ekonomijg ir uzti-
krinti efektyvesnj istekliy naudojima. Tai turés
teigiamo poveikio nacionaliniy sveikatos prie-
Zidros sistemy tvarumui. Sie tinklai akivaizdziai
parodo, kokie gali baiti solidarumo rezultatai
Europoje.

Sie tinklai yra platforma,
skirta rengti gaires ir
pletoti mokymaq bei
dalijimgsi Ziniomis.
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ERCT dél kauly sistemos &3
sutrikimy (ERN BOND)

Retosios kauly sistemos ligos apima kauly
susidarymo, formavimosi, formos keitimo bei
pasalinimo sutrikimus ir 8iy procesy nukrypi-
mus nuo normines eigos. Sie sutrikimai lemia
pemelyg Zema 0gj, sukelia kauly deformacija,
danty anomalijas, skausma, kauly l0Zius ir
negalia. Tai gali turéti neigiamos jtakos nervy
ir raumeny sistemy funkcijoms bei kraujodarai.

ERN BOND apima visas
retgsias kauly sistemos
ligas (jgimtas, létines ir
genetines), kurios paveikia
kremzles, kaulus ir den-
ting. 1S pradziy tinkle dau-
giausia demesio skiriama
trapiy kauly sindromui
(osteogenesis imper-
fecta, QOl), su X chromo-
soma susijusiam hipofosfateminiam rachitui
(XLH) ir achondroplazijai (ACH) kaip pavyz-
diniams atvejams, remiantis ligos paplitimu,
diagnostikos bei valdymo sunkumais ir nauja
besiformuojancia terapija. Nustacius sistemi-
nius metodus bus pereita prie retesniy ligy.

Dirbdamas su pacientais, BOND tinklas sukurs
pacienty pranesamy rezultaty ir patirties prie-
mones. Tinklas parengs gaires, padésiancias
formuoti ir skleisti geriausig patirtj. Vystant

Dirbdamas su pacientais,
BOND tinklas sukurs pacienty
pranesamy rezultaty ir patirties

e

priermones.

naujus terapijos bldus, tinklas sieks uztikrinti,
kad atitinkami pacientai galéty greitai pasi-
naudoti tyrimais.

BOND suteiks galimybe stiprinti jgldZius pasi-
telkiant e. sveikatos ir telemedicinos platfor-
mas, taip pat organizuojant darbo vizitus,
mokymo kursus ir informacijos sklaidos vei-
kla. Tinklas siekia sutrumpinti laika, per kurj
nustatoma diagnozé, taip pat sumazinti netin-
kamy tyrimy taikyma ir uztikrinti tikslesniy

diagnoziy nustatyma bei naujy tinkamy gydymo bady
parengima per 2—-3 metus.

TINKLO KOORDINATORIUS

Dr. Luca Sangiorgi

Rizzoli ortopedijos institutas, Bolonija,
Italija
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Kaip tvirtinami ERCT

ES valstybes narés atlieka pagrindinj vaidmen;j
nustatant ir plétojant Europos referencijos
centry tinklus. Noredami gauti ERCT statusa,
tinklo nariai pateike paraiskg pagal Europos
Komisijos kvietima, Sig paraiska jvertino nepri-
klausoma vertinimo jstaiga (toliau — NVJ), kuri
parengeé ataskaitas apie kiekvieng pareiskeja.
Po to Valstybiy nariy taryba (toliau — VNT)
sprendé, ar patvirtinti ERCT paraiska.

VNT sudaro kandidatai is visy ES valstybiy
nariy ir Norvegijos. Ji atlieka aktyvy vaidmenj
plétojant ERCT strategija. VNT toliau stebi ERN
narius, vertina kandidatus, norin¢ius prisijungti

,Tokiu badu gaunama
praktine nauda pacienty
sveikatos prieZidros ir
tinkly valdymo srityse.”

prie esamy tinkly, ir tvirtina bdsimus tinklus.

Patvirtintame ERCT atstovy neturincios
Salys gali dalyvauti per sveikatos prieZiQiros
paslaugy teikejus, kuriuos jy valstybe naré
paskyre kaip asocijuotuosius ir (arba) bendra-
darbiavimo nacionalinius centrus.

Pagrindiniai kriterijai:

orientacija j pacientus ir sgsaja su

dggimt.nariq i5 ne maziau kaip
astuoniy zaliy;

teigiamas nepriklausomas vertinimas;
tinklo ir nario kriterijy atitikimas;

nacionaliniy valdZios institucijy
pritarimas ir patvirtinimas.

Prof. Katarzyna Kotulska-JozZwiak,
konsultanté neurologeé ir viena iS Lenkijos atstovy VNT,
teigia, kad nustatant ERCT sudétj buvo konsultuojamasi
su ekspertais ir pacientais. ,Noréjome sukurti atskiroms

ligy sritims skirtus tinklus, kad bty patenkinti
suinteresuotyjy Saliy lOkesciai, — sako ji. — Tokiu badu
gaunama praktiné nauda pacienty sveikatos prieZitiros ir
tinkly valdymo srityse.”

11
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ERCT del kaukoles ir

veido anomalijy ir ANG

sutrikimy (ERN CRANIO)

|gimtos kaukolés ir veido anomalijos apima
atvejus, kai vaikai gimsta su neisvysciusio-
mis arba blogai issivysciusiomis smegeny,
kaukolés ir (arba) veido dalimis ir tai suke-
lia reikSmingy funkciniy problemy bei psi-
chosocialiniy sunkumuy.
Pacientams reikia ste-
bésenos ir gydymo nuo
gimimo iki suaugusio
amZziaus. Klinikinés ir vie-
Sosios Zinios apie daugelj
iy formy yra menkos, o
nustatyti diagnoze gali
bati labai sudétinga.

Zenkliai pagerindamas pirminiy sveikatos prie-
Zidros paslaugy teikejy Zinias apie kaukolés
ir veido anomalijas, ERCT siekia panaikinti
keletg sveikatos priezitros spragy. Tinklas
rengia mokymo kursus apie jvairias sveika-
tos bikles. Juose bus galima dalyvauti per
atviros prieigos interneto svetaine.

Nariai glaudZiai bendradarbiauja su pacienty
organizacijomis ir kartu siekia pagerinti Svie-
tima, mokyma ir mokslinius tyrimus. Ten, kur
néra pacienty organizacijos, konsultuojami

Tinklas rengia mokymo kursus
apie jvairias sveikatos bikles.
Juose bus galima dalyvauti
per atviros prieigos interneto

svetaine.

tikslinés grupés pacientai. ERN CRANIO jvertina
chirurginio gydymo bddg ir trukme dalyvau-
jantiuose centruose, kad suteikty informacijos
apie jy poveikj ir lyginamuoju badu jvertinty
geriausig patirtj Europoje.

Tinklas rinks duomenis apie ilgalaikius jvairiy
sveikatos bkliy gydymo rezultatus — tai padés
konsultuojant pacientus ir ju tévus. Be to, Sie duo-
menys gali nukreipti gydyma j tas sritis, kurioms
buvo skirta per mazai demesio. Tinklas rems naujy

priezastiniy geny aptikima didindamas dalyviy
skaiciy moksliniuose tyrimuose.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesoré Irena Mathijssen

,Erasmus“ medicinos centras,
Nyderlandai
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ERCT dél epilepsijos

(,EpiCARE*)

Europoje epilepsija serga bent $esi milijo-
nai zmoniy. Tradicinis epilepsijos gydymas
padeda 60-70 % serganciujy ir jie nebepa-
tiria traukuliy. Sunkiai gydoma epilepsijos
forma serganciy pacienty kliniking perspek-
tyva yra prasta.

Tradiciskai epilepsija buvo laikoma viena liga,
bet Sios sveikatos bklés vis dazniau laikomos
retyjy ir sudetingy ligy grupe. Retosioms ligoms ir
retiesiems vaistams skirtame portale ORPHANET
yra isvardyti 137 sveikatos sutrikimai, kuriems
esant epilepsija pasireiskia kaip vyraujantis
simptomas, taciau daugeliui pacienty diagnoze
lieka nenustatyta ir jie neturi galimybes gydytis.

Tinklo tikslas — suteikti visapusiska galimybe
pasinaudoti jvertinimu prie$ operacija ir epi-
lepsijos gydymu chirurginiu badu, padidinti
retujy epilepsijos prieZasciy diagnoze, padi-
dinti galimybes nustatyti pacientus, sergan-
Cius epilepsija del isgydomy retujy priezasciy,
padidinti galimybes pasinaudoti speciali-
zuota sveikatos prieZidira esant retosioms
ligos priezastims ir skatinti mokslinius tyrimus
del inovatyvaus priezastinio gydymo retyjy
ir sudetingy epilepsijy atveju.

LEPICARE" remiasi bandomojo Europos referen-
cijos centry tinklo ,E-pilepsy” veikla. Sis tinklas

i

sieké didinti informuotuma apie epilepsijos
gydyma chirurginiu badu ir plésti galimybes
jj taikyti kruops¢iai atrinktiems asmenims.
Jame tai pat buvo veiksmingai naudoja-
mos e. priemoneés ir daugiasritiy sveikatos
priezidros specialisty komandy diskusijos.
EpiCARE tinklas, kuriame aktyviai dalyvauja
pacienty organizacijy atstovai, siekia padi-
dinti pacienty, kurie nebepatiria priepuoliy,
skaitiy Europoje.

EpiCARE tinklas siekia padidinti
pacientty, kurie nebepatiria
priepuoliy, skaiciy Europoje.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesoré Helen Cross

,Great Ormond Street” vaiky ligonine,
NHS finansuojama ligoniné, Jungtine
Karalyste
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Darbas pacienty, serganéiy retosiomis, mazai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

ERCT del suaugusiujy
vézio (kietujy naviku)
(ERN EURACAN)

Yra nustatyta virs 300 retyjy véZio rasiy.
ERN EURACAN tiriamos visos retosios suaugu-
siujy kietyjy naviky veZio rasys, suskirstant jas
j desimt sri¢iy, atitinkanciy RARECARE klasifi-
kacijg ir ICD10. Retyjy véZio rasiy valdymas
kelia rimty diagnostiniy
i350kiy ir kartais turi reiks-
mingy pasekmiy pacienty
gyvenimo kokybei bei
rezultatams. Deél netin-
kamo 3iy pacienty svei-
katos biklés valdymo taip
pat gali padidéti atkryc¢io
ir mirties rizika.

Tinklo tikslas — per penkerius
metus apimti visas ES salis ir
pletoti pacienty siuntimo sistemag,
siekiant uZtikrinti, kad ne maZiau
kaip 75 % pacienty baty gydomi

EURACAN centre.

ERN EURACAN dalijasi

geriausios patirties prie-

monémis ir steigia retyjy veZio rasiy refe-
rencijos centrus. Jis taip pat rengia reguliariai
atnaujinamas diagnostikos ir gydymo klini-
kinés praktikos gaires. Tinklo tikslas — per
penkerius metus apimti visas ES salis ir ple-
toti pacienty siuntimo sistemg, siekiant uzti-
krinti, kad ne maziau kaip 75 % pacienty baty
gydomi EURACAN centre. Jis siekia padidinti
pacienty iSgyvenimo tikimybe, sukurti paci-
entams ir gydytojams skirtas rysio palai-
kymo priemones visomis kalbomis ir plétoti

tarptautines duomeny bazes bei naviky ban-
kus.

ERCT remiasi jau veikianciais klinikiniais ir
moksliniy tyrimy tinklais, sekmingai atliku-
siais klinikinius tyrimus per Europos moksli-
niy tyrimy ir gydymo nuo veZzio organizacija
(EORTQ) ir nustaciusiais gaires pagal EORTC
ir Europos klinkiniy onkology draugijg (ESMO).
Tinklas taip pat remiasi tinkly, kuriuos sufor-
mavo Europos neuroendokrininiy naviky tyréjy

draugija (ENETS) ir Jungiamojo audinio véZio
tyrejy tinklas (,Conticanet”), veikla ir keliais
ES moksliniy tyrimy projektais.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius Jean-Yves Blay
Léon Bérard centras, Lionas, Pranciizija




Valstybeés narés atlieka

Darbas pacienty, serganciy retosiomis, maZai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

vadovaujamajj vaidmen;

Paul Boom Valstybiy nariy taryboje (toliau —
VNT) atstovauja Nyderlandams. VNT atlieka
pagrindinj vaidmenj nustatant tolesne
ERCT veikla ir tvirtinant tinklus. ,Teises
aktuose aiskiai nurodyta, kad valstybéms
naréms tenka vadovaujamasis vaidmuo, —
teigia jis. — BOtent nacionalineés valdZios ins-
titucijos nustato, ar ERCT pareiskéjai atitinka
kokybés, pacienty dalyvavimo ir valdymo kri-
terijus.”

Paul Boom teigia, kad valstybés narés taip pat
dirba nacionaliniu lygiu siekdamos uZtikrinti,
kad ERCT bty gerai sujungti su nacionali-
niais sveikatos prieZidros paslaugy teikimo
centrais. ,ERCT tinklai neturi tapti izoliuotai
veikianciy eksperty salomis, — sako jis. - Jie
palaiko glaudZius rysius su ligoninémis ir pir-
minés sveikatos prieZidros paslaugy teikimo

centrais. Sie tinklai taip pat teikia nauda vietos
bendruomenéms ir palaiko pacientus visoje
Europoje.”

Placiau vertindamas ERCT poveikj Paul Boom
teigia, kad Sie tinklai yra naujas ir jdomus
europietiy bendradarbiavimo sveikatos prie-
Zidros srityje etapas. Tai yra puikus pavyzdys,
kaip valstybes narés galety dirbti kartu, kad
sukurty pridétine verte pilie¢iams. ,Manau,
kad ERCT galety veikti kaip e. sveikatos prie-
moniy karimo platforma ir netgi paskatinti
glaudesnj bendradarbiavimg labiau papli-
tusiy letiniy ligy srityje, — sakeé jis. — Dabar
turime platforma, kuria remdamiesi galime
kurti naujas struktdras. Valstybés nares turi
galimybe susitikti bei aptarti bendras sveika-
tos priezidros problemas ir galvoti perzeng-
damos valstybiy sienas.”

,Dabar turime platformg,
kuria remdamiesi galime
kurti naujas struktdras.
Valstybes nares turi
galimybe susitikti bei
aptarti bendras sveikatos
prieZidros problemas ir
galvoti perZzengdamos
valstybiy sienas.”
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Darbas pacienty, serganéiy retosiomis, mazai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

ERCT dél hematologiniy KSR
ligy (,EuroBloodNet")

Hematologines ligos apima kraujo ir kauly giulpy
lasteliy, limfiniy organy ir kraujo kresejimo fakto-
riy anomalijas. Beveik visos jos yra priskiriamos
retosioms ligoms. Jas galima skirstyti j Sesias
kategorijas: retuosius raudonujy kraujo kdineliy
defektus; kauly ¢iulpy nepakankamuma; retuo-
sius kraujo kreséjimo sutri-
kimus; hemochromatoze ir
kitus retuosius genetinius
geleZies sintezés sutriki-
mus; mieloidines piktybines
ligas ir limfinius piktybinius
navikus.

Retosioms hematologinéms

ligoms (toliau — RHL) dia-

gnozuoti reikia daug klinikiniy Ziniy ir galimybés
naudotis jvairiomis laboratorijy paslaugomis bei
vaizdy gavimo technologijomis. Sie tyrimai lei-
dzia tiksliai klasifikuoti ligg pagal PSO kriterijus,
taikant tarptautines vertinimo balais sistemas
ir, jei jmanoma, biologinius Zymenis.

Atsizvelgiant j Siuos reikalavimus ir tai, kad kai
kurios RHL yra labai retos, diagnozé daznai
nenustatoma arba nustatoma per vélai, ypat
vyresnio amziaus pacientams. Gydymas taip pat
daZnai bina sudetingas, nes reikia specializuo-
tos infrastruktdira ir sveikatos prieZidros speci-
alisty komandos, tai pat dél to, kad sudétinga

Kai kuriose salyse taikomos
prevencines tam tikry ligy
programos, taciau reikia skubiai
suderinti patikros kriterijus.

pasinaudoti tam tikru gydymu, pavyzdZiui, alo-
geniniy kamieniniy lasteliy transplantacija ar
gydymu kraujo kresgjimo faktoriais.

Kai kuriose Salyse taikomos prevencinés tam
tikry ligy programos, taciau reikia skubiai sude-
rinti patikros kriterijus.

EuroBloodNet* tinklas, pasinaudodamas patir-
timi, jgyta i ES finansuojamo Europos retujy
ir jgimty anemijos ligy tyrejy tinklo (ENERCA)
ir Europos hematology asociacijos (EHA), sie-
kia RHL sergantiems pacientams suteikti dau-
giau galimybiy pasinaudoti sveikatos prieZitiros

paslaugomis, skatinti laikytis gairiy ir vadovautis
geriausia patirtimi, tobulinti mokyma ir daliji-
masi Ziniomis, sidilyti klinikines konsultacijas tais
atvejais, kai valstybés nares specialisty patirtis
yra menka, ir padidinti klinikiniy tyrimy skaiciy
Sioje srityje.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius Pierre Fenaux

,Hopital Saint-Louis®, ParyZius,
Prancizija
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ERCT dél slapimo ir
lyties organy ligy
(,ERN eUROGEN®)

Sergant retosiomis ir sudétingomis Slapimo
ir lyties organy ligomis gali reiketi chirurgines
korekcijos, kuri daznai atliekama naujagimys-
téje arba vaikystéje. Slapimo ir iSmaty nelai-
kymas yra sunki nasta vaikams, paaugliams
ir suaugusiems pacientams. Siy sveikatos
sutrikimy turintiems asmenims visg gyve-
nimga reikia sveikatos priezitros paslaugy,
kurias teikia daugiasrités sveikatos priezid-
ros specialisty komandos, planuojancios bei
atliekancios operacijas ir teikiancios poope-
racine fizioterapijg bei psichologine parama.

L,LeUROGEN" pateiks nepriklausomy eksperty
jvertintas geriausios praktikos gaires ir page-
rins dalijimasi gydymo rezultatais. Sis tin-
klas pirma kartg suteiks galimybe stebéti
ilgalaikius pacienty gydymo rezultatus per
15-20 mety laikotarpj.

Tinklas rinks trikstamus duomenis ir
medZiaga, vystys naujas gaires, stiprins
geriausios patirties pagrindima, nustatys prak-
tikos pokycius, plétos Svietimo ir mokymo pro-
gramas, parengs moksliniy tyrimy darbotvarke
bendradarbiaudamas su pacienty atstovais
ir dalysis Ziniomis virtualiose daugiasritése

sveikatos priezidros specialisty komandose.
Iki 2020 m. specialiomis ,eUROGEN" sukurto-
mis mokymo ir stipendijy programomis pasi-
naudos bent 50 naujy specialisty, dirbanciy
retyjy ir sudétingy slapimo bei lyties organy
ligy srityje.

Galiausiai tinklas siekia paspartinti medicinos
inovacijas ir pagerinti pacientams teikiamas
diagnostikos ir gydymo paslaugas.

Sis tinklas pirmaq kartg suteiks
galimybe stebéti ilgalaikius

pacienty gydymo rezultatus per

15-20 mety laikotarpj.

TINKLO KOORDINATORIUS
Profesorius Christopher Chapple

Sefildo NHS finansuojamos mokomo-
sios ligonines, Jungtine Karalyste
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Darbas pacienty, serganéiy retosiomis, mazai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

ERCT deél nervy ir raumenu

ligy (ERN EURO-NMD)

Nervy ir raumeny ligos (toliau — NRL) atsiranda
nuo ankstyvos vaikystes iki vélyvo suaugusio
amziaus ir pasireiskia raumeny silpnumu ir iSse~
kimu. Taciau jos gali bati susijusios ir su kitais
simptomais, jskaitant nuovargj, skausma, tirpulj,
akluma, rijimo sunkumus, apsunkinta kvépavima ir
Sirdies ligas. Dauguma
NRL yra progresuojan-
Cios ir sekinancios, jos
trumpina tiketing gyve-
nimo trukme ir mazina
gyvenimo kokybe.

Europoje yra dideliy
spragy ir skirtumy
galimybeés gauti dia-
gnostikos ir gydymo
paslaugas srityje. Pagrindinés problemos, truk-
dantios pasiekti geresniy gydymo rezultaty,
yra pernelyg vélyvas paciento nukreipimas i$
pirminés sveikatos priezidros paslaugy cen-
tro j specializuotg centrg ir nepakankamas
peréjimo nuo vaikams iki suaugusiems skirty
sveikatos prieZidros paslaugy valdymas.

ERN EURO-NMD vienija geriausius Europos
ekspertus, kad suteikty pacientams galimybe
naudotis sveikatos prieZidiros specialisty paslau-
gomis per virtualias ir asmenines konsultacijas.
Tinklo tikslas — per pirmus penkerius metus 40%

Tinklo tikslas — per pirmus penkerius
metus 40% sutrumpinti diagnozes
nustatymo laikg, 15% pagerinti
diagnostikos rezultatus ir padidinti
galimybes pasinaudoti atitinkama
sveikatos prieZidra.

sutrumpinti diagnozes nustatymo laika, 15 %
pagerinti diagnostikos rezultatus ir padidinti gali-
mybes pasinaudoti atitinkama sveikatos priezidra.

Be to, ERN EURO-NMD rengs naujas gaires ir
sveikatos prieziliros specialistams bei pacientams
teiks informacijg apie geriausig konkretios ligos
gydymo patirtj. Sukauptomis ir tinklo kuruoja-
momis Ziniomis bus galima placiai naudotis per
e. sveikatos priemones. Remiantis ankstesnio
glaudaus bendradarbiavimo patirtimi, tinkle taip
pat bus plétojamas bendradarbiavimas, kuris
galéty paskatinti vykdyti mokslinius tyrimus ir

vystyti terapijos bldus, kurie galéty patenkinti
tuos pacienty poreikius, j kuriuos iki Siol nebuvo
pakankamai atsizvelgta.

TINKLO KOORDINATORIUS
Profesoré Kate Bushby

Niukaslo prie Taino NHS finansuojamos
ligonines, Jungtiné Karalyste
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Europa — pasaulinis

kompetencijos centras

Europos referencijos centry tinklai pradéjo
veikti 2017 m. Nors Sie tinklai tebéra nauji ir
jy pagrindinis tikslas yra pagerinti europietiy,
serganciy retosiomis ir sudetingomis ligomis,
gyvenimg, jie turés jtakos visame pasaulyje.

ERCT pasinaudos geriausia pasaulio patirtimi
ten, kur ji yra, ir jg suformuos ten, kur jos néra.
Sie tinklai padés paversti Europa veiklos
dél retyjy ir sudétingy ligy centru.

Pavyzdziui, ERCT bus gerai pasirenge jgyven-
dinti geriausios patirties gaires. Ty ligy, dél
kuriy neparengtos diagnostikos arba gydymo
proceddry gairés, atveju tinklai gali suteikti
galimybe parengti gaires ir suformuoti geriau-
sig patirtj.

Sujungdami ekspertus ir pacienty grupes,
ERCT taip pat gali suteikti daugiau galimybiy
atlikti klinikinius tyrimus ir iSbandyti gydo-
masias intervencijas. Tokiu badu jie atsidurs
daugelio retujy ligy srityse vykdomy inova-
cijy priesakyje.

ERCT modelis galéty tapti pavyzdziu kitiems.
Siuolaikines e. sveikatos priemonés, sukur-
tos siekiant padeti vystyti tarpvalstybinj

bendradarbiavima Europoje, taip pat gali
paskatinti stiprinti tarptautinj bendradar-
biavima ir padidinti galimybes pasinaudoti
sveikatos priezidros paslaugomis.

ERCT pasinaudos
geriausia pasaulio
patirtimi ten, kur ji yra,
ir jg suformuos ten,
kur jos néera.
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Darbas pacienty, serganéiy retosiomis, mazai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

ERCT del akiy ligu

(ERN EYE)

Retosios akiy ligos (toliau — RAL) yra pagrin-
diné priezastis, dél kurios sutrinka Europoje
gyvenanciy vaiky ir
jaunuoliy regéjimas
arba jie apanka.
Retosioms ligoms
ir retiesiems vais-
tams skirtame por-
tale ORPHANET yra
iSvardyta daugiau
nei 900 RAL. ] sarasa
jtrauktos labiau
paplitusios ligos,
kaip antai pigmenti-
nis retinitas, kuriuo apytiksliai serga vienas
Zmogus i5 5000, taip pat kai kurios labai
retos ligos, aprasytos medicinos literatdroje
tik vieng ar du kartus.

ERN EYE tiria Sias ligas keturiose teminése
grupése: retyjy tinklaines ligy, retyjy nervy
sistemos oftalmologijos ligy, retyjy vaiky oftal-
mologijos ligy ir retyjy priekinio segmento
sveikatos bakliy.

Be to, SeSiose skersinése darbo grupése
sprendziami keturioms pagrindinéms
temoms bendri klausimai. Papildomose
darbo grupése démesys sutelkiamas j kon-
kretias sritis, jskaitant genetinius tyrimus,

Pagrindinis tinklo tikslas — vystyti
virtualig klinikg ,EyeClin”. Ji turety
uztikrinti geriausiq RAL apreptj
ir palengvinti Ziniy sklaidg tarp
alstybi.

registrus, mokslinius tyrimus, Svietima,
komunikacijg ir pacientus.

Pagrindinis tinklo tikslas — vystyti virtualig
klinika ,EyeClin“. Ji turéty uztikrinti geriausia
RAL apréptj ir palengvinti Ziniy sklaidg tarp
valstybiy.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesoré Hélene Dollfus

,Hopitaux Universitaires de Strasbourg®,
Prancizija
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ERCT dél genetiniy naviku &%
rizikos sindromuy
(ERN GENTURIS)

Genetiniai naviky rizikos sindromai yra svei-
katos sutrikimai, kuriems esant paveldimos
genetinés mutacijos stipriai padidina naviky
iSsivystymo tikimybe. Véziniy susirgimy per
gyvenima rizika gali siekti 100 %. Nors gali
bati paveiktos gana jvairios organy siste-
mos, tokios sveikatos
biklés asmenys susiduria
su panasiomis problemo-
mis: per vélai nustatoma
diagnoze, pacientams
bei sveikiems artimie-
siems taikomy preven-
ciniy veiksmy stoka ir
netinkamu gydymo val-
dymu. Siuo metu yra dia-
gnozuota tik 20-30 %
Zmoniy, serganciy genetiniais naviky rizikos
sindromais.

ERN GENTURIS vykdo veikg, kuria siekiama
pagerinti 8iy sindromy nustatyma, sumazinti
klinikiniy rezultaty svyravima, rengti ir jgy-
vendinti gaires, plétoti registrus ir biologinius
bankus, remti mokslinius tyrimus ir suteikti
daugiau galimybiy pacientams. Tinklas sieks
Sviesti visuomene bei sveikatos prieZidros

Siuo metu yra diagnozuota tik
20-30% Zmoniy, serganciy
genetiniais naviky rizikos
sindromais.

specialistus ir skatinti dalytis geriausia patir-
timi visoje Europoje. Bus padidintos galimybés
pasinaudoti jvairiy sriciy sveikatos prieZitiros
specialisty paslaugomis, taip pat pritaikyti
nauji informacijos apie sudetingus atvejus
bendrinimo ir aptarimo modeliai bei stan-
dartai. Tinklas kelia genetiniy tyrimy kokybe
ir tobulina jy aiskinima, taip pat plecia paci-
enty dalyvavima klinikiniy moksliniy tyrimy
programose.

ERN GENTURIS bendradarbiaus su kitais ERCT,
kad pagerinty sveikatos priezitiros paslaugas,
teikiamas genetiniy naviky rizikos sindromais
sergantiems pacientams, kuriems pasireiskia
j kito tinklo kompetencijos sritj patenkancios
sveikatos bkles.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesoré Nicoline Hoogerbrugge

Radboud universiteto medicinos
centras, Nyderlandai
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Vykdomas bendradarbiavimas

Informacinés technologijos (toliau — IT) ir
e. sveikatos priemones gali atlikti svarby
vaidmen] palengvinant bendradarbiavima.
ERCT yra sujungti per atskirg IT platforma, per
kurig naudodamas telemedicinos priemones
tinklo koordinatorius gali susaukti ,virtualias*
medicinos specialisty konsultacines tarybas,
kad bdty galima perZiareti paciento btkle
diagnozavimo ar gydymo tikslais. Tai suteikia
galimybe sveikatos prieZitros specialistams,
kurie anksciau atskirai gyde retasias ir sude-
tingas ligas, pasikonsultuoti su tos pacios sri-
ties specialistais ir suzinoti kolegy nuomone.
Pagrindinis iy priemoniy bruoZas yra sgveika.

Naudojant technologijas, geografiniai
atstumai neturi kliudyti dirbti iSskaidy-
tose komandose. Kai kuriais atvejais pakaks
pokalbio telefonu arba vaizdo skambucio.
Kitais atvejais tinkluose galima naudotis spe-
cialiomis sistemomis, skirtomis dalytis audi-
niy meginiais ar didelés skiriamosios gebos
vaizdais, kai priimami sprendimai del sudeé-
tingy ligu. Sias technologijas taip pat galima
naudoti kaip pacienty byly saugyklg — taip
galima sukaupti didele pacienty byly baze
tolesniems tyrimames.

PavyzdZiui, saugiai pasidalijus patologijos

Susije partneriai

ERCT siekia suteikti realig pridétine verte
visoms ES valstybéms naréms. Atitinkamuose
teises aktuose nustatyta, kad patvirtintame
ERCT atstovy neturincios salys gali daly-
vauti per sveikatos prieZitros paslaugy tei-
kejus, kuriuos jy valstybe nare paskyre kaip
asocijuotuosius ir (arba) bendradarbiavimo
nacionalinius centrus.

Valstybés nares taip pat gali paskirti naciona-
linj koordinavimo centra, kuris palaikyty rysj
su visais ERCT. ERCT valstybiy nariy taryba
nustato bendrg sistema, pagal kurig Sie cen-
trai paskiriami ir integruojami j ERCT tinklus.
Nepaisant to, labai svarbu, kad valstybes
nares susijusius partnerius paskirty taikyda-
mos atviras, skaidrias ir patikimas proceddras.

arba radiologijos duomenimis, tinklo nariai
gali prisijungti, perzidreti vaizdus ir pateikti
savo pastabas uzdaroje aplinkoje. Gydantis
gydytojas lieka atsakingas uz savo pacienta,
taciau jis gali pasinaudoti ERCT kaip vertingu
ir pagalbg teikianciu istekliu.

Naudojant technologijas,
geografiniai atstumai
neturi kliudyti dirbti
isskaidytose komandose.

Pirmuosius susijusius partnerius kai kurios
valstybés turety paskelbti iki 2017 m.
pabaigos.
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ERCT dél Sirdies ligy
(ERN GUARD-HEART)

Retosios Sirdies ligos gali islikti visg Zmo-
gaus gyvenima. Dauguma jy yra genetinés.
Sioms ligoms badingi jvairis simptomai ir
pozymiai, kurie skiriasi priklausomai ne tik
nuo ligos, bet ir nuo paciento. Visoms Sir-
dies ligoms bidinga unikali staigios mirties
vaikystéje ir jaunystéje
tikimybe. Paprastai tokia
mirtis iStinka Zmones,
kurie kitais atzvilgiais
yra sveiki.

GUARD-HEART tinkle
buvo nustatytos 3ios
temines sritys: Seiminiai
Sirdies laidumo sutrikimai,
Seiminés kardiomiopati-
jos, jgimtos Sirdies ydos ir
kitos retosios sirdies ligos.
Sios temos yra pagrjs-
tos Europos kardiology draugijos (ESC),
Tarptautinés ligy klasifikacijos (ICD10) ir
ORPHANET klinikinémis gairémis.

ERN GUARD-HEART siekia sustiprinti Ziniy
ir istekliy koordinavima, kad bty galima
lengviau sutelkti jvairiy sri¢iy Zinias, kurios
bus susietos su taikymo sritimis ir iSplatin-
tos placiajai visuomenei.

ERN GUARD-HEART siekia
sustiprinti Ziniy ir iStekliy
koordinavimg, kad bty galima
lengviau sutelkti jvairiy sriciy
Zinias, kurios bus susietos su
taikymo sritimis ir isplatintos
placiajai visuomenei.

Sveikatos priezidros paslaugos bus teikia-
mos per bendrg e. sveikatos paslaugy plat-
forma. Tokiu bidu pacientams ir sveikatos
prieZidiros specialistams visoje Europoje bus
uztikrintos geresnés galimybés pasinaudoti
sukauptomis ziniomis. Skatinant glaudesnj
eksperty bendradarbiavimg bus jgyjama
naujy moksliniy Ziniy, kuriomis bus dalija-
masi siekiant remti naujy diagnostikos bei

gydymo procedary plétrg ir nustatyti naujas
retgsias Sirdies ligas.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius Arthur Wilde

Akademinis medicinos centras,
Amsterdamas, Nyderlandai
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ERCT dél paveldimy
ir jgimty anomalijy

(ERNICA)

ERNICA tinkle sprendZiamos problemos del
jgimty apsigimimy ir ligy, kurie pasireiskia
ankstyvame amziuje ir dél kuriy reikia jvai-
riy sriciy specialisty priezidros bei ilgalaikes
stebesenos. Taip pat nagrinejamas pereina-
masis laikotarpis iki pilnametystés.

Tinklo veikla organizuojama dviem pagrin-
dinémis darbo kryptimis pagal ORPHANET
klasifikacijas ir ICD10. Vienoje darbo kryptyje
spendziamos su virskinimo sistemos apsigi-
mimais susijusios problemos, kitoje — su dia-
fragmos ir pilvo sienas apsigimimais susijusios
problemos. Pastarojoje darbo kryptyje veikia
darbo grupeés, dirbantios stemplés apsigimimy
srityje, ir grupé, dirbanti gastroenterologiniy ir
Zarnyno ligy srityje. Si grupé taip pat apima
pogrupj, kuris specializuojasi Zamyno nepa-
kankamumo srityje. Kiekviena darbo grupé turi
savo pajégumy su tam tikra liga susijusioms
uzduotims spresti.

Kai kuriy i$ Siy retujy ligy atveju mirtingumo
rodiklis gali siekti iki 50 %. ERNICA tinklas sie-
kia pagerinti pacientams teikiamos sveikatos
priezidros kokybe ir sumazinti ilgalaikj siy
retujy ligy poveikj kadikiams. Tinklo vykdoma

veikla palengvins bendradarbiavima atliekant
mokslinius tyrimus, kad bty galima parengti
jrodymais pagrjstas klinikines gaires. Taip pat
bus daugiau galimybiy pasinaudoti naujais
chirurgijos metodais ir gydymui.

ERNICA tinkle susitinka valstybiy nariy paci-
enty asociacijos ir sveikatos priezitiros pas-
laugy teikéjai, jskaitant slaugytojus ir kitus
specialistus, siekiancius pagerinti pacienty
gydymo rezultatus.

Kai kuriy is siy retyjy ligy atveju

mirtingumo rodiklis gali siekti
iki 50 %.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius René Wijnen

Roterdamo ,Erasmus“ medicinos
centras, Nyderlandai
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ERCT del jgimty apsigimimy ,,:;:- Y

ir retyjy protiniy negaliy

(ERN ITHACA)

Sis ERCT suburia ekspertus, sprendziantius pro-
blemas dél retujy jgimty apsigimimy ir retujy
protinés negalios sutrikimy. Jgimty apsigimimy
turi vienas i$ 40 kadikiy. Dazniau pasitaikantiems
apsigimimarms, pavyzdziui, kiskio lGpai, gydyti yra
sukurti gerai veikiantys sveikatos prieZitiros tinklai.
Retesniy sveikatos bikliy gydymo ekspertai yra
iSsibarste po visg ES. Daugelis apsigimimy pasi-
taiko kartu kaip ,sindromy’, susijusiy su nenor-
maliu augimu, vystymuysi ar socialine adaptacija,
dalis. Yra apradyta daugiau nei 8000 sindromu.
Daugumos jy pasitaikymo daznis yra maZesnis
nei vienas atvejis i 2000.

Chromosomy sutrikimai yra viena dazniausiai
pasitaikanciy apsigimimy ir protinés negalios
prieZas¢iy. Nauji tyrimai, pavyzdziui, egzomo ir
genomo sekos nustatymas, pagerino diagnos-
tikos galimybes, tatiau tokie tyrimai paprastai
nedaromi daugiau nei 50 % labai specializuoty
centry.

Pagrindinis ERN ITHACA tikslas — padidinti Sios
technologijos naudojimo galimybes. Tinkle virtu-
alios daugiasrités sveikatos priezidiros specialisty

[

vy

komandos i ES centry plétoja telesveikatos
iniciatyvas. Jame bus naudojama virtuali inter-
netiné klinika, suteiksianti pacientams daugiau
galimybiy gauti diagnostikos paslaugas nevyks-
tant | medicinos paslaugy centra,

ERN ITHACA suburs j tinklg tévus ir pacientus,
kad bty suformuota geriausia patirtis ir prirei-
kus baty pradétos rengti gairés. Tinklas nustatys
kriterijus dél pacienty registro duomenuy, plé-
tos sveikatos prieZiiros specialisty mokyma ir
palengvins moksliniy tyrimy vykdyma. Tinklo

dalyviai bendradarbiaus su Sioje srityje jau vei-
kianciais tinklais ir ERCT, su kuriais yra vienas
kitg papildanciy interesy. Pagrindinis demesys
teks pacientams.

TINKLO KOORDINATORIUS
Profesoré Jill Clayton-Smith

Centriné Mancesterio NHS finansuojama
ligonine, Jungtine Karalyste
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Vadovavimas Europos
referencijos centry tinklui

Prof. Pierre Fenaux, hematologijos pro-
fesorius ,Hopital Saint-Louis“ ligoni-
neje, Paryziuje, Pranctzijoje, vadovauja
JEuroBloodNet* ERCT. Jo nuomone, 66 narius
jungiantis ,EuroBloodNet" suteikia dide-
lés naudos pacientams ir specialistams.
LERCT tikslas yra padéeti pacientams ir padi-
dinti serganciujy retaisiais hematologiniais
sveikatos sutrikimais galimybes pasinau-
doti sveikatos prieZitros paslaugomis, —
sako jis. — Mes pateikiame pazangiausius
diagnostikos ir gydymo badus Europos
centrams, kuriuose gali trikti reikalingos
kompetencijos.”

Pasak profesoriaus, ES valstybiy nariy ir
Europos Komisijos patvirtinimas suteikia tin-
klui svarumo ir padidina galimybes skleisti
gaires. ,Taip pat matome puikiy galimybiy
mokyti apie retgsias hematologines ligas
per testinio medicinos Svietimo (CME) siste-
mas," — priduria prof. Pierre Fenaux.

Gydytojai kasdien gauna naudos is tinklo, kai
susiduria su retosiomis arba sudétingomis
ligomis. ,Gydytojai gali konsultuotis su paty-
rusiais kolegomis is kity saliy — tokiu badu
nutraukiama izoliacija, kurig sveikatos prie-
ZiGros specialistai kartais jaucia, kai neturi
galimybiy susisiekti su toje pacioje srityje

dirbanciais kolegomis, galiniais pateikti kitg
nuomone.”

Taip pat yra ir kitokios potencialios naudos.
Prof. Pierre Fenaux teigia, kad sujungus ligo-
nines visoje Europoje bus sukurta kritiné reto-
siomis ligomis serganciy pacienty mase, o tai
leis atlikti klinikinius tyrimus, kurie anksciau
nebuvo galimi.

Sie ry3iai taip pat gali bati panaudoti kaip
platforma skatinti pacienty asociaciju, skirty
retosiomis ligomis sergantiems Zmonems,
pletra ir sililyti eksperty konsultacijas del nau-
jovisky gydymo baddy. ,Jei vietos gydytojas
kreiptysi j savo ligonine dél galimybes taikyti
naujoviska gydymo blda, masy tinklas galety
pasidlyti eksperty nuomone dél naujos inter-
vencijos mokslinio pagrindo, — sako prof. Pierre
Fenaux. — Dabar gydytojai ir pacientai Sioje
srityje Zino, kad jie nera vieni."

,Gydytojai gali
konsultuotis su
patyrusiais kolegomis is
kity saliy — tokiu budu
nutraukiama izoliacija,
kurig sveikatos prieZitros
specialistai kartais jaucia,
kai neturi galimybiy
susisiekti su toje pacioje
srityje dirbanciais
kolegomis, galinCiais
pateikti kitg nuormone.*
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ERCT dél kvépavimo ligy &3
(ERN LUNG)

Sudétingomis plauciy ligomis sergantiems paci-
entams reikia jvairiy sriciy sveikatos prieZitiros
specialisty paslaugy ir psichologinés bei socia-
linés paramos. Tokj kompleksiskumg gali saly-
goti pamatinis genetinis
ligos mechanizmas, antri-
niai pokyciai ir kity organy
sistemoms padaryta Zala.
Anksti nustatius diagnoze
ir naudojant sveikatos prie-
Zidiros specialisty paslaugas
galima pagerinti gydymo
rezultatus daugelio Siy ligy
atveju.

ERN LUNG sprendziami

klausimai, susije su reto-

siomis ir sudétingomis plauciy ligomis, jskaitant
idiopatine plauciy fibroze, cistine fibroze, ne cis-
tinés fibrozés bronchektaze, plaudiy hipertenzijg,
pirmine ciliarine diskinezijg, alfa-1 antitripsino trd-
kuma, mezotelioma, létinj plautiy transplantato
funkcijos sutrikima ir kitas retasias plaudiy ligas.

Tinklas siekia pagerinti visos Europos specialisty
Zinias, kelti sveikatos prieZidros standartus, gyve-
nimo kokybe ir didinti geros prognozés tikimybe
sergantiesiems jvairiomis retosiomis plaudiy ligo-
mis. Sio tinklo nariai rengia ir platina sveikatos
prieZidiros gaires, skatina taikyti bendrus gydymo

Tinklas siekia pagerinti visos
Europos specialisty Zinias, kelti
sveikatos prieZitros standartus,

gyvenimo kokybe ir didinti
geros prognozes tikimybe
sergantiesiems jvairiomis
retosiomis plauciy ligomis.

metodus, didina galimybes gauti diagnostikos ir
gydymo paslaugas kitoje valstybéje naréje, ini-
cijuoja ir palaiko registrus, surenka pakankamai
dideles tiriamuyjy grupes klinikiniams tyrimams,
vaisty karimui ir natdralios ligos istorijos tyrimams.

ERN LUNG suteikia pacientams galimybe nau-
dotis daugiasriciy sveikatos priezitros spe-
cialisty komandy paslaugomis. Siame tinkle
internetu pateikiamos kity specialisty nuomo-
nés del sudetingy atvejy, pacientams nevyks-
tant | medicinos paslaugy centra, |gyvendinant

ES finansuojama bandomajj projekta ECORN-CF,
Siame tinkle bus iSplesta eksperty konsultacijy
interetu sisterma.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius Thomas O.F. Wagner

LKlinikum der Johann Wolfgang
Goethe-Universitct, Frankfurtas prie
Maino, Vokietija
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ERCT dél vaiky vézio 3
(hematologijos onkologijos) 3%
(,ERN PaedCan®)

Vaiky vézys yra retoji liga, kuri btina keliy
potipiy. Kasmet vézys diagnozuojamas
20000 vaiky visoje Europoje, 0 nuo jo mirsta
6000 vaiky. Si liga ir toliau yra pagrindine
vyresniy nei vieneriy mety vaiky mirties prie-
Zastis.

Vidutinis iSgyvenamumo
rodiklis pastaraisiais
deSimtmeciais didejo.
Kai kuriy ligy atveju
yra pasiekta akivaizdi
pazanga, taciau kity rezul-
tatai islieka labai prasti.
ReikSmingi iSgyvenimumo
rodikliy skirtumai taip pat
yra Europos problema. Blogesni rezultatai
nustatyti Ryty Europos Salyse.

LERN PaedCan” tinklas siekia, kad kokybis-
kos sveikatos prieZitros paslaugos baty
lengviau prieinamos véZziu sergantiems vai-
kams, kuriems gydyti reikia specialisty Ziniy
ir priemoniy, kurios néra placiai prieinamos
del mazo atvejy skaiciaus ir istekliy stokos.
Jis remiasi ankstiau ES finansuotais projek-
tais ENCCA, ,PanCare” ir ,ExPO-r-Net”. ,ERN

Vaiky onkologijos naviky tarybos
tinklas bus sukurtas naudojant
IT priemones, skirtas dalytis
patirtimi ir teikti konsultacijas.

PaedCan“ tinklas rengia specializuoty cen-
try veiksmy plang, kad juos galéty lengviau
rasti sveikatos prieZitiros paslaugy teikeéjai ir
pacientai. Vaiky onkologijos naviky tarybos
tinklas bus sukurtas naudojant IT priemones,
skirtas dalytis patirtimi ir teikti konsultacijas.

Tinklas siekia skatinti bendradarbiavima, moks-
linius tyrimus ir mokyma, kad padidinty veZiu
serganciy vaiky isgyvenamumo rodiklj ir page-
rinty ju gyvenimo kokybe. Galutinis tikslas yra

sumazinti esamus veziu serganciy vaiky isgyve-
namumo rodikliy ir sveikatos priezidros sistemy
pajegumy skirtumus ES valstybése narése.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesoré Ruth Ladenstein

Vaiky véZio tyrimy institutas / Sv. Onos
vaiky ligonine, Viena, Austrija
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ERCT dél kepeny ligu

(ERN RARE-

Retosios kepeny ligos gali sukelti laips-
niska kepeny pazeidima, sukeliantj fibroze
ir ciroze. Cirozés komplikacijos gali baigtis
mirtimi. Daugeliu atvejy vienintelis veiks-
mingas gydymas yra kepeny persodinimas.
Nuovargis, nieZulys esant cholestazinéms
btklems ir skausmas bei pilvo patinimas
esant cistinems baklems smarkiai paveikia
gyvenimo kokybe.

Vaiky susirgimy atvejais velai nustatyta dia-
gnoze, augimo sulétéjimas ir negaléjimas
pasiekti raidos etapy yra papildomi pagrin-
diniai veiksniai. Be to, paauglystés metu susi-
duriama su pereinamojo laikotarpio sveikatos
prieZidiros problemomis.

ERN RARE-LIVER nagringja trijy ligy temas:
autoimuninés kepeny ligos, medZiagy apy-
kaitos tulZies lataky atrezijos bei gretutiné
kepeny ligos ir struktdrinés kepeny ligos. Tinkle
pirma karta kepeny ligy gydymo istorijoje bus
visiskai integruota suaugusiyjy ir vaiky svei-
katos prieziQra, daugiausia démesio skiriant
pereinamojo laikotarpio gyventojy reikméms
ir Seimoms, kurioms nustatyta genetine dia-
gnoze.

Pirmenybe teikiama Siuolaikisky gairiy ren-
gimui. PrieZiGros gaires bus jgyvendinamos

LIVER)

bendradarbiaujant su Europos kepeny ligy
tyrimy asociacija (EASL) ir Europos vaiky gas-
troenterology, hepatology ir mitybos specia-
listy draugija (ESPGHAN). Siai veiklai padés
pagrindiniy diagnostiniy ir prognostiniy tyrimy
standartizavimas.

Pagrindiniai is50kiai, kuriuos reikia spresti, yra
gydytojy informuotumas apie retasias kepeny
ligas ir lygios galimybés naudotis sparciai
besivystanciomis gydymo galimybémis.

Tinkle pirmaq kartqg kepeny ligy

a

A

gydymo istorijoje bus visiskai
integruota suaugusiyjy ir vaiky
sveikatos priezidra.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius David Jones

Niukaslo prie Taino NHS finansuojamos
ligonines, Jungtine Karalyste
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ERCT del jungiamojo

audinio ir raumeny bei

kauly sistemos ligy
(,ERN ReCONNET")

Tarp retyjy jungiamojo audinio ir raumeny ir
kauly sistemos ligy (toliau — RJAL) yra nema-
Zai ligy ir sindromy, turingiy labai didelj poveik
paciento gerovei. Jos apima paveldimas ir
sistemines autoimunines ligas, pavyzdziui,
sistemine skleroze, misrias jungiamojo audinio
ligas, uzdegimines idiopatines
miopatijas, nediferencijuo-
tas jungiamojo audinio ligas ir
problema yra per vélai nustatyta
diagnoze, ypac retyjy ar sude-
tingy formy atveju.

Siame tinkle RJAL skirstomos j
tris pagrindines temines grupes:
retgsias autoimunines, sude-
tingas autoimunines ir retgsias paveldimas
jungiamojo audinio ir raumeny ir kauly sis-
temos ligas.

L,ReCONNET" tinklas siekia pagerinti ankstyvos
diagnozés nustatymo galimybes, pacienty val-
dyma, sveikatos prieZitiros paslaugy teikimg ir
virtualy klinikiniy atvejy aptarima tinklo viduje
ir kartu su susijusiais centrais. Informacines
technologijos (toliau — IT) palengvins centry

Tinklas pagerins mokslines

Zinias apie RJAL ir sudarys
sqglygas sukurti dideles duormeny

bazes, skirtas aptikti naujas
klinikines arba biologines Zymas,
padedancias nustatyti diagnoze.

sgveika. Tinklas pagerins mokslines Zinias
apie RJAL ir sudarys salygas sukurti dideles
duomeny bazes, skirtas aptikti naujas klini-
kines arba biologines Zymas, padedantias
nustatyti diagnoze.

Bus plétojamos ir skleidZiamos pacientams
ir jy Seimos nariams skirtos Svietimo progra-
mos, jgyvendinamos naujos gairés ir koky-
bés uztikrinimo priemoneés. Pirmenybé taip

pat teikiama gydymo protokoly tobulinimui
ir pacienty dalyvavimo didinimui.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesoré Marta Mosca

,Azienda Ospedaliero Universitaria
Pisana®, Italija




Valstybiy nariy politika
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retyjy ligy srityje

ES valstybés narés atsako uz nacionaline svei-
katos politikg ir sveikatos prieZitiros paslaugy
teikima, 2009 m. Europos sveikatos ministry
taryba! rekomendavo, kad iki 2013 m. pabai-
gos valstybés narés parengty ir jgyvendinty
planus ar strategijas, skirtus retosiomis ligo-
mis sergantiems pacientams remti. Pagal
rekomendacijg planai bus skirti:

nukreipti ir organizuoti veiksmus retyjy ligy
srityje nacionalinése sveikatos prieZitiros
ir sacialinés apsaugos sistemose;

integruoti iniciatyvas vietos, regiony ir naci-
onaliniu lygmenimis j planus ar strategi-
jas, siekiant uztikrinti visapusiska poZidirj;
nustatyti prioritetinius veiksmus bei tiks-
lus ir tolesnes stebésenos mechanizmus.

Nacionaliniy plany ir (arba) strategijy jgy-
vendinimas buvo remiamas vykdant ES
sveikatos programy finansuojamus pro-
jektus. 2009 m. démesys retosioms ligoms

(!)  http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.
do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:LT:PDF

buvo santykinai nauja ir novatoriska veikla
daugumoje valstybiy nariy. Tik keturios 8alys
buvo parengusios nacionalinius planus. Siuo
metu planus ir (arba) strategijas patvirtino
23 valstybés narés.

http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/
national_plans/detailed_lt


http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:LT:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:LT:PDF
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/national_plans/detailed_lt
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/national_plans/detailed_lt
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ERCT dél imunodeficito, Sotia
autouzdegiminiy ir
autoimuniniy ligy

(ERN RITA)

ERN RITA jungia pirmau-
jantius Europos centrus,
turin¢ius patirties diagno-
zuojant ir gydant retuosius
imunologinius sutrikimus.
Tarp tokiy sutrikimy yra
galimai gyvybei pavojingos
sveikatos bikles, kurioms
gydyti reikia jvairiy sriciy
specialisty prieZitiros nau-
dojant sudetingg diagnostinj vertinimga ir labai
specializuotus gydymo bidus. Tinklas Sias ligas
skirsto | tris potemes: pirminio imunodeficito
sindromg (PID), autoimuninius sutrikimus ir
autouzdegiminius sutrikimus. Be to, yra vaiky
reumatologijos poteme, apimanti autoimuniniy
ir autouzdegiminiy sutrikimy potemes.

Sis tinklas remiasi Europos moksliniy draugijy,
sukdrusiy pacienty registrus, veikla, klinikinemis
gairemis, bendradarbiavimu moksliniy tyrimy
srityje, Svietimo veikla ir rySiais su pacienty orga-
nizacijomis.

ERN RITA stengiasi surnazinti

skirtumus, susijusius su galimybe
pacientams pasinaudoti
diagnostikos tyrimais ir

naujoviskais gydymo bddais.

ERN RITA stengiasi sumazinti skirtumus, susijusius
su galimybe pacientams pasinaudoti diagnostikos
tyrimais ir naujoviskais gydymo bldais, pavyzdziui,
biologiniu gydymu, imunoglobulino pakeitimu,
kamieniniy lasteliy persodinimu ir geny terapija.

Tinklas siekia susieti esamus registrus, parengti
Europos klinikines gaires, suburti genetiky darbo
arupe, kuri uztikrinty naujos kartos sekvenavimo
technologijos kokybes kontrole, susitarti dél ben-
dros farmakologinio budrumo priemonés, skirtos
Sioms retosioms ligoms, susaukti darbo grupe, kuri
uztikrinty, kad baty tinkamai taikomi ir stebimi
imuninés kilmes ligy biologinio gydymo metodai,

sujungti ir patobulinti kamieniniy lasteliy ir geny
terapija, skatinti pacienty asociacijy bendradar-
biavima ir suburti vaiky ir suaugusiyjy specialistus
sprendziant klausimus visose trijose temose.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius Andrew Cant

Niukaslo prie Taino NHS finansuojamos
ligonines, Jungtiné Karalyste
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ERCT del neurologiniy
ligu (ERN-RND)

ERN-RND tikslas — patenkinti daugiau nei
500000 europieciy, serganciy retosiomis
neurologinémis ligomis, reikmes, kurios iki Siol
buvo nepatenkintos. Dél reikSmingo retosiomis
neurologinémis ligomis serganciy pacienty
fenotipo ir genotipo heterogeniskumo 60 %
Siomis ligomis serganciy asmeny dar néra
nustatyta diagnoze.

ERN-RND siekia panai-
kinti Sias spragas
rengdamas virtualias
jvairiy sriciy konsul-
tacijas ir didindamas
pacienty skaiciy regis-
truose iki 20 %, taip
pat 20 % padidinti
nustatymo rezultatus
(pacienty su galutine
diagnoze procentine
dalj). Jvairiy sri¢iy specialisty sveikatos prie-
ZiGros metodai bus kuriami bendradarbiaujant
su Europos metody asociacija ir ORPHANET.

Tinklas remiasi esama infrastruktara, inte-
gruodamas isvystytus RNL tinklus | ERN-RND
sistemg ir papildydamas veikiancius registrus
tam tikromis ligomis, pavyzdZiui, Hantingtono
liga ir ataksija.

Daugiau nei 500 000 europieciy,

serganciy retosiomis

neurologinemis ligomis, 60 %
néera nustatyta diagnoze.

Pagrindiniy diagnostiniy tyrimy standartiza-
vimo iSorés kokybeés vertinimo schema bus
sukurta bendradarbiaujant su Europos mole-
kulinés genetikos kokybeés tinklu, uZtikrinant,
kad visi pacientai turéty tokias pacias dia-
gnostikos galimybes. ERN-RND rems mokyma,
mokslinius tyrimus bei novatoriskas interven-
cijas ir uztikrins, kad baty iSgirsta pacienty
nuomone.
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TINKLO KOORDINATORIUS

Dr. Holm Graessner

Tiubingeno universiteto ligonine,
Vokietija
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ERCT dél odos ligy
(,ERN Skin®)

Daugelis odos ligy turi didelj poveikj pacientams
ir gali bati susijusios su veZio rizika. Atliekant
retyjy ir sudétingy odos ligy diagnoze visapu-
siskai jvertinama oda ir gleiving, taip pat kitos
sistemos ir odos biopsijos. Tik patyre dermato-
logai gali atskirti Sias sudétingas ligas. Jei néra
eksperto nustatytos diagnozes, kyla kliti¢iy del
gydymo taikymo. Tai gali kelti didZiule fizine ir
psichologine nastg pacientams.

Sis tinklas suburia
geriausius retyjy vaiky
ir suaugusiyjy odos ligy
ekspertus, kad jie galéty
keistis Ziniomis, atnau-
jinti bei plétoti geriausios
patirties gaires ir tobulinti
profesinj mokyma bei
pacienty Svietima.

Jis siekia pagerinti sveikatos prieziQiros pas-
laugy organizavima sutelkiant isteklius, jskai-
tant patyrusiems patologams skirtg platforma,
kurioje galima centralizuotai analizuoti skai-
dres ir bendradarbiaujant aptarti sudétin-
gus atvejus. Kiekvienos j tinklg jtrauktos ligos
atveju be kity reikalingy specialisty pagrin-
dine komanda sudaro dermatologas, slau-
gytojas, psichologas, genetikas, dietologas
ir patologas.

Bus vykdomas issamus
socialinis ir ekonominis tyrimas
del individualios ligy nastos.

L,ERN Skin“ taip pat plétos retyjy odos ligy
registrus, suteikiancius galimybe gerai api-
badintiems pacientams dalyvauti moks-
liniy tyrimy programose ir klinikiniuose
tyrimuose. Sie registrai taip pat paskatins
terapijos tyrimus, kuriuose galéty daly-
vauti pakankamai didelés tiriamujy grupés.
Be to, bus vykdomas issamus socialinis ir
ekonominis tyrimas dél individualios ligy
nastos.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesoré Christine Bodemer

,Necker Enfants Malades Hépital,
Dermatologijos skyrius, APHP, ParyZius,
Pranciizija




Pediatrine transplantacija (toliau — PT), apimanti
tiek viso organo persodinimg, tiek hemotopoeti-
niy kamieniniy lasteliy persodinima, yra vienin-
tele gydomoji proceddra sergant kai kuriomis
retosiomis ligomis.

Optimaliai priezidrai
po transplantacijos
uZtikrinti reikia dau-
giasrities sveikatos
prieZidros specialisty
komandos suderinty
pastangy. Po trans-
plantacijos pacientams
taikoma letineé imuno-
supresija, kad baty iSvengta atmetimo. Pacientus
reikia stebéti dél komplikacijy po transplanta-
cijos, kad baty uztikrinta ilgesné jy gyvenimo
trukme ir pagerety jy gyvenimo kokybé. ERN
TRANSPLANT-CHILD suburia PT ir priezidros po
transplantacijos ekspertus, siekiancius pagerinti
gydymo rezultatus vaikams ir ju Seimos nariams.

Tinklo tikslas — sutrumpinti hospitalizavimo tru-
kme ir sumaZinti sudétingo bei ilgai trunkancio
gydymo taikyma,. Siekiama pagerinti psicho-
loginés paramos paslaugas, kai vaikai tampa
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suaugusiaisiais. TRANSPLANT-CHILD tinklas
iesko bldy, kaip suteikti galimybe pasinaudoti
naujausiais metodais ir medicinos, farmakolo-
gine bei gydymo paZanga. Nariai taip pat siekia
palengvinti suderinty klinikines praktikos gairiy
sklaidg ir asmeninems reikmems pritaikytos
medicinos plétra PT srityje.

TRANSPLANT-CHILD tinklas bando sumaZinti su
transplantacija susijusias islaidas, pavyzdziui,
islaidas del pakartotinés transplantacijos ir far-
makologiniy gydymo metoduy, taip pat suderinti

sveikatos prieZidrg PT srityje, kad baty suma-
Zinta komplikacijy po transplantacijos rizika.
Geriausi Europos PT ekspertai dirba kartu, kad
sumazinty su transplantacija vaikams susijusj
sergamumg ir mirtinguma.
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Pagrindinis démesys
pacienty sveikatos priezitros
rezultaty gerinimui: pacienty
organizacijy vaidmuo

ERCT buvo sukurti dél pacienty. Pacienty
organizacijos, visy pirma EURORDIS, daugiau
nei deSimtmetj aktyviai veikia pletodamos
tinklus, padedamos uztikrinti, kad pirmenybe
baty teikiama klinikinés kompetencijos kéli-
mui, pacienty sveikatos prieZidros rezultaty
gerinimui ir vienodoms galimybéms nau-
dotis kokybiska sveikatos prieZidra visoje
Europoje. EURORDIS yra nevyriausybinis
pacienty valdomas aljansas, atstovaujan-
tis 733 retosiomis ligomis serganciy paci-
enty organizacijoms 64 Salyse.

,Dalyvavome auksto lygio darbo grupeje del
sveikatos paslaugy ir medicinines prieZidros,
kai gime idéja ERCT jtraukti | Tarpvalstybines
sveikatos prieZidros direktyva, — prisimena
Matt Bolz-Johnson, EURORDIS aljanso
sveikatos prieziGros ir moksliniy tyrimy

direktorius. — Su valstybéemis naremis ir
Europos Komisija nuejome ilga kelia, kol
koncepcija virto teises aktu, o ERCT steigi-
mas — realybe.”

ERCT koncepcija padejes puoseleti EURORDIS
uZtikrino pacienty dalyvavima Siame procese
ir suformavo stipry techninj pagrindima, kaip
pacienty dalyvavimas tinkluose gali i5 tikryju
pagerinti pacienty gyvenimo kokybe.

Jinklai gali atnesti apciuopiamos naudos reto-
siomis ir sudétingy formy ligomis sergantiems
pacientams, — teigia Matt Bolz-Johnson. —
ERCT panaikins izoliacija, su kuria susiduria
retosiomis ligomis serganciyjy bendruomenes,
o ekspertai bus geriau matomi pacientams
visoje Europoje. Tai pades greiciau rasti tin-
kamg ekspertg pagal paciento poreikius."

JTinklai gali atnesti
apciuopiamos naudos
retosiomis ir sudetingy
formuy ligomis
sergantiems pacientams”



Vienas pagrindiniy ERCT privalumy pacientams
bus tai, kad pasitelkus tinklus bus galima grei-
Ciau nustatyti diagnoze ir sumazinti nediagno-
zuoty arba netinkamai diagnozuoty pacienty
skaiciy. Matt Bolz-Johnson teigia, kad tinklai
Jnutrauks diagnostikos odiséjg”.

Daugeliui retujy ligy Siuo metu néra gydymo
bhdy. Ta¢iau mokymosi kultdra, kurig ERCT
Zada kurti, pavers juos naujoviy centru.
Parengus paprastas konkretiy ligy rezultaty
vertinimo priemones, atsivers galimybés
greitiau identifikuoti ir patvirtinti optimalias

Darbas pacienty, serganciy retosiomis, maZai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

medicinos arba chirurgines intervencijas. ,Tokiu
bldu bus suformuota geriausia patirtis, nes
ERCT nariai mokosi vieni is kity, — aiskina Matt
Bolz-Johnson. — Ekspertai galés dalytis
informacija apie ligos atvejus realiuoju
laiku per virtualius susitikimus ir retros-
pektyviai perZzitiréti rezultatus, kad pama-
tytu, kas geriausiai veikia.

Pacientai labai tikisi, kad ERCT gali i$ tikryjy
pagerinti jy gyvenima. ,Mes tikime, kad daly-
damiesi patirtimi ir Ziniomis galime geriau
panaudoti esamas Zinias, kurti naujas zinias ir
per kelerius metus nuo ERCT jsteigimo pasiekti
Zymiai geresniy sveikatos priezidros rezul-
taty daugelio retyjy ligy atveju, — teigia Matt
Bolz-Johnson. — Dabar atéjo laikas ERCT
parodyti rezultatus.

ERCT panaikins
izoliacijg, su kuria
susiduria retosiomis
ligomis serganciyjy
bendruomenes, o
ekspertai bus geriau
matomi pacientams
visoje Europoje. Tai pades
greiCiau rasti tinkamg
ekspertqg pagal paciento
poreikius.”
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ERCT dél paveldimy
medZziagy apykaitos
sutrikimy (,MetabERN®)

Retosios paveldimos
medziagy apykaitos ligos
(toliau — PMAL), kuriy yra
daugiau nei 700, atskirai
yra retos, bet kartu daz-
nos. Daugelis medZiagy
apykaitos ligy pacien-
tams turi sunkiy, kartais
gyvybei pavojingy pase-
kmiy. Sios ligos apima
visy organy sutrikimus,
jomis gali susirgti bet kokio amziaus Zmo-
nes. Jos gydomos bendradarbiaujant jvairiy
sri¢iy specialistams.

Anksti diagnozavus galima pasiekti geres-
niy rezultaty, bet tik 5% Zinomy PMAL Siuo
metu jtrauktos j Europos naujagimiy patikros
programas, todél reikia derinti nacionalines
programas. Zinios apie daugelio $iy sveika-
tos bokliy natdralig istorija, gydymo veiks-
minguma bei saugg ir ilgalaike stebéseng
yra neissamios.

,MetabERN* tinklas siekia pagerinti Siomis itin
jvairialypés grupés ligomis serganciy Zmoniy
gyvenima, suskirstydamas jas j septynias

,MetabERN" tinkle bus sukurta
konsultacijy realiuoju laiku platforma
klinikiniy sprendimu priemimo
procesams ir skatinamos taikormujy
moksliniy tyrimuy, susijusiy st
paveldimomis medziagy apykaitos
ligomis, programos.

___ 11

pagrindines kategorijas. Sis tinklas pirmasis
apima visg Europg ir visas medZiagy apy-
kaitos ligas.

Tinklas rengia medziagy apykaitos ligy sarasa,
vykdo pacienty informavimo ir mokymo veikla,
plétoja bendradarbiavimu grjsta naujy ligy
diagnozavima ir kuria ilgalaike nukreipimo
vieta, kurioje pacientai galéty gauti eksperty
konsultacijas.

,MetabERN" tinkle bus sukurta konsultacijy
realiuoju laiku platforma klinikiniy sprendimy

o
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priémimo procesams ir skatinamos taikomujy
moksliniy tyrimy, susijusiy su paveldimo-
mis medziagy apykaitos ligomis, programos.
Ziniomis bus dalijamasi tinkle ir uZ jo riby,
perduodant Zinias | kitus regionus ir salis.

TINKLO KOORDINATORIUS

Profesorius Maurizio Scarpa

,Helios Dr Horst Schmidt Kliniken®,
Vokietija




Retosios daugiasistemines kraujagysliy ligos
apima sveikatos sutrikimus, kurie pazeidzia
visy rasiy kraujagysles ir kelias kiino sistemas.
Gydant Siomis ligomis sergancius pacientus
reikia taikyti daugiasritj metoda.

VASCERN sudaro penkios retujy ligy darbo
grupes: paveldimos hemoraginés telangiek-
tazijos (HHT-WG), paveldimy kratinés aortos
ligu (HTAD-WG), vidutinio dydZio arterijy (krau-
jagysliy Elerso—-Danloso sindromo) (MSA-WG),
vaiky ir pirminés limfedemos (PPL-WG) ir krau-
jagysliy anomalijy (VASCA-WG). Speciali paci-
enty darbo grupe suteikia galimybe pacienty
atstovams dalyvauti visoje ERCT veikloje. Be
to, buvo sukurtos kelios temines darbo grupés,
skirtos spresti komunikacijos, e. sveikatos, eti-
kos, pacienty registro ir mokymo bei Svietimo
klausimus.

VASCERN tinklas siekia megzti rySius, dalytis
Ziniomis ir jas skleisti, skatinti remtis geriausia
patirtimi, gairémis ir klinikiniais rezultatais, jga-
linti pacientus ir tobulinti Zinias atliekant kliniki-
nius ir fundamentaliuosius mokslinius tyrimus.

VASCERN tinkle dalyvaujantys sveikatos

Darbas pacienty, serganciy retosiomis, mazai paplitusiomis ir sudétingomis ligomis, labui

priezitros specialistai skaitys paskaitas apie
savo kompetencijos sritis ir teiks mokomajg
medZiagg internete. Bus pradeta vykdyti vie-
nos savaités staZuociy programa, kuri suteiks
galimybe ES studentams daugiau suzinoti apie
gias retasias ligy formas. Ziniomis bus dalija-
masi tinkle ir su ERCT tinkle nedalyvaujanciais
sveikatos prieZiQros specialistais.
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ERCT katalogas

,Endo-ERN*
,ERKNet*

ERN BOND

ERN CRANIO

L,ERN EpiCARE*

ERN EURACAN
,ERN EuroBloodNet*
L,ERN eUROGEN*
ERN EURO-NMD
ERN EYE

ERN GENTURIS
ERN GUARD-HEART
ERNICA

ERN ITHACA

ERN LUNG

L,ERN PaedCan*
ERN RARE-LIVER
L,ERN ReCONNET*
ERN RITA

ERN-RND

L,ERN Skin“

ERN TRANSPLANT-CHILD
,MetabERN"
VASCERN

Europos referencijos centry tinklas dél endokrininiy ligy

Europos referencijos centry tinklas del inksty ligy

Europos referencijos centry tinklas dél kauly sistemos sutrikimy

Europos referencijos centry tinklas del kaukoles ir veido anomalijy ir ANG sutrikimy
Europos referencijos centry tinklas dél epilepsijos

Europos referencijos centry tinklas del suaugusiyjy vezio (kietyju naviky)

Europos referencijos centry tinklas dél hematologiniy ligy

Europos referencijos centry tinklas dél Slapimo ir lyties organy ligy

Europos referencijos centry tinklas dél nervy ir raumeny ligy

Europos referencijos centry tinklas dél akiy ligy

Europos referencijos centry tinklas del genetiniy naviky rizikos sindromy

Europos referencijos centry tinklas dél Sirdies ligy

Europos referencijos centry tinklas dél paveldimy ir jgimty anomalijy

Europos referencijos centry tinklas dél jgimty apsigimimuy ir retyjy protiniy negaliy
Europos referencijos centry tinklas dél kvépavimo ligy

Europos referencijos centry tinklas dél vaiky vezio (hematologijos onkologija)
Europos referencijos centry tinklas dél kepeny ligy

Europos referencijos centry tinklas del jungiamojo audinio ir raumeny bei kauly sistemos ligy
Europos referencijos centry tinklas deél imunodeficito, autouzdegiminiy ir autoimuniniy ligy
Europos referencijos centry tinklas dél neurologiniy ligy

Europos referencijos centry tinklas del odos ligy

Europos referencijos centry tinklas dél transplantacijos vaikams

Europos referencijos centry tinklas del paveldimy medziagy apykaitos sutrikimy

Europos referencijos centry tinklas dél daugiasisteminiy kraujagysliy ligy
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Nemokamy leidiniy galite jsigyti:
. vieng egzemplioriy:
svetainéje EU Bookshop (http://bookshop.europa.eu);
daugiau negu vieng egzemplioriy / plakata / Zemélapj:
Europos Sajungos atstovybése (http://ec.europa.eu/represent_lt.htm),
ES nepriklausantiy Saliy delegacijose (http://eeas.europa.eu/delegations/index_lt.htm),
susisieke su tarnyba Europe Direct (http://europa.eu/europedirect/index_lt.htm)
arba paskambine numeriu 0080067891011 (nemokamai visoje ES (*).
(*) Informacija teikiama nemokamai, daugelis skambuciy taip pat nemokami (nors kai kurie rysio paslaugy
teikéjai gali imti mokestj, taip pat gali reikéti moketi, jeigu skambinsite taksofonu arba viesbucio telefonu).

Parduodamy leidiniy galite jsigyti:
svetainéje EU Bookshop (http://bookshop.europa.eu).




Leidiniy biuras

Kasmet Europoje pusei milijono Zmoniy diagnozuojama retoji
liga. Ne viena salis negali jveikti 5ios problemos viena.

Europos referencijos centry tinklai yra virtualds tinklai,
suburiantys ekspertus iS visos ES.

Kartu jie spres sudetingy arba retyjy ligy klausimus
tobulindami diagnostikq ir suteikdami daugiau galimybiy
pasinaudoti specialisty teikiama sveikatos prieZidra.

Daugiau apie ERCT

http://ec.europa.eu/health/ern/

Electronic version:

ISBN 978-92-79-65475-4
Paper version:

ISBN 978-92-79-65481-7


http://ec.europa.eu/health/home_lt
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