Pratesimas ir Europos tinkly Retyjy sirdies ir kraujagysliy liguy
Projekto rezultatai

Retas Sirdies ir kraujagysliy ligos tampa didele nasta pacientams, gydytojams ir sveikatos

priezilros sistema. A retas "liga yra liga, retai taip, kad jo Tinkama diagnostika ir gydymas
reikalauja specifiniy, sudétingos pastangas vystant tinkamai apmokyti ir patyre gydytojai
rankose. Retos ligos Numatomas paveikti 30 milijony Europos Sajungos (ES) piliecius. Sios ligos
yra létiné, progresuojanti ir daznai pavojinga gyvybei. Retas Sirdies ir kraujagysliy ligos daznai
iSjungimas - gyvenimo pacienty kokybé daznai Com-pazadéjo stokos arba praradimo
autonomijq.
Centras rety Sirdies ir kraujagysliy ligy tuo Jonas Paulius II ligoninéje kilo iS didéjancios
patirties, kad darbuotojai Jonas Paulius II ligoninés Krokuvoje ir Kardiologijos institutas, Jogailos
universiteto medicinos koledzo jgijo per daugelji mety. Centras buvo oficialiai jkurta 2011 m kaip
misy sékmingo paraiSkos dél Europos Sajungos projekto "jsteigiantis Europos tinkly Retyjy
Sirdies ir kraujagysliy ligy", bendrai finansuojamy iS Mazosios Lenkijos regioninés veiklos
programos 2007-2013 rezultato.

THE JOHN PAUL I
ooy [ Matopolska + A oo
/ NATIONAL COHESION STRATEGY KRAKOW Region “ T S DEVELOPMENT FUND




Sio CRCD tikslai atitinka su nustatytais poreikiais kompetencijos centry rety Sirdies ir
kraujagysliy ligy (RCDs), kaip nurodyta Europos Sajungos komisijos deél retyjy ligy Jie jtraukti
taip: teikiant veiksmingas diagnostikos ir gydymo bidus RCD pacienty Krokuvoje (MaZzosios)
regionas ir (kiek reikia) iS kity Lenkijos regiony; plétra nacionaliniu ir tarptautiniu
bendradarbiavimu tinkle RCD; Nustatanti RCD duomeny, bazé; skleisti zinias, skirtg tiek gydytojy
ir pacienty / Seimoms; psichologiné ir socialiné parama pacientams ir jy Seimoms.

Nuo 2006 iki 2015 m CRCD padéjo teikiant diagnostikos kelia ir priimant pagrindinius
terapinius sprendimus Simtai pacienty su RCD. Tai buvo jmanoma dél grieztos bendradarbiavimo
dél CRCD darbuotojy nacionalinius ir tarptautinius ekspertus jvairiose medicinos srityse.
Pacientai, sergantys RCD buvo iSsamiai aptarta per konsultacija vaizdo ketvir¢io susitikimuose
su ekspertais. Gydytojai iS CRCD buvo rengti jy skils | RCD | zinomy Europos centry. Be to CRCD
suvaidino svarby vaidmenj Ziniy skleidimas RCD simpoziumuose ir konferencijose, RCD registry,
vadovélis, RCD svetainés (www.crcd.eu), ir retyjy ligy Caradiovascular leidinyje.

CRCD bendradarbiaujant su medicinos Jogailos universiteto medicinos koledzo fakulteto
sukdré "Gyvenimo retyjy ligy srityje". Siekiant palengvinti pacienty perkélimas iS centry
nuoroda | centro Rety ligy "modelio Kalbédamas pacientams, sergantiems retomis ligomis",
parengtas pagal projekta.

Siekiant palengvinti pripazinimg RCD ir grupuoti pagrindinéje lauky RCD RCD
klasifikavimo darbo grupés kompetencija neseniai paskelbtas leidinyje retyjy ligy Sirdies ir
kraujagysliy savo pasililymg uz pirmajj "Klasifikacija rety Sirdies ir kraujagysliy ligy"

I Rety ligy medicinos studentams srityje Gyvenimo Dokumente pateikiama sitlomy
Europos Sajungos rekomendacijas, kaip pristatyti Svietimo sistemas rety ligy asocijuotose Salyse
apzvalga, tada pristato sitlomo plano organizavimo klasiy medicinos studentams. Tvarkarastis
papildo iSsamis surinkimo duomeny apie konkrecias problemas, kurios turéty bati teikiamas
universiteto déstytojas, taip pat | mokymo metodikos aprasymas. Programa taip pat apima
pavyzdzius pacienty ligos istorijas.

Registracijos sistema rety ligy, kraujotakos sistemos

Tai yra interneto programa, kuri leidzia gydytojams iS MazZosios ir is$ kity Salies regiony | pacienty
perkélimo | centro Rety Sirdies ir kraujagysliy ligy dienos. Kai jls uzsiregistruosite | paciento
sistemos, turéty biti klasifikuojami ligy grupés dél Centro klasifikavimo rety Sirdies ir
kraujagysliy ligy, jveskite paciento duomenis ir pagrindine informacijq apie paciento simptomus
ir rezultaty papildomiems bandymams. Sie duomenys bus pateikti ligy grupei, kurie
persiunc¢iamy kreipkités | gydytojg koordinatorius.

Modelis priminti pacientams, sergantiems retomis ligomis

Centras rety Sirdies ir kraujagysliy ligy kartu su Mazosios Lenkijos filiale Nacionalinis sveikatos
fondas suklré priminti pacientams, sergantiems retomis ligomis, kuria siekiama pagerinti
konsultacijy sistemg ir perduoti pacienty iS Kalbédamas centrus (periferiné mazgai) Sirdies ir
kraujagysliy centras modelj rety ligy klausimais.

Vaizdo teleconsultations

Remiantis ankstesne patirtimi, bendradarbiaujant su vaiky kardiology ir Sirdies chirurgy is
pediatry Jogailos universiteto medicinos koledZzo Krokuvoje institutas, papildomg finansine ir
logistine paramg iS Europos Sajungos projekty ", jsteigiantis Europos tinkly Retyjy Sirdies ir
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kraujagysliy ligy" ir "plétra Europos tinklas Naslaité Sirdies ir kraujagysliy ligy", centras
Inicijuotas 2011, organizuoti ketvirCio konsultacinius posédzius, kuriy metu labiausiai sunku RCD
atvejai aptariami. Siai iniciatyvai, iS bendradarbiavimo rysius su jvairiy specialisty iS Lenkijos ir
skaiCius Europoje buvo sukurta. Ten buvo 22 Saukiamy posédziy atnaujinami. su interneto
pagrindu TeleDICOM platformy priemonémis ir tuo paciu metu dalyvauti Siose eksperty is
Lenkijos ir uzsienyje susitikimy tapo jmanoma. susitikimuose vyksta specialiai jrengtoje
telekonferencijos patalpoje, John Paulius II ligoniné, nuo 2013 gydytojai iS vietos ligoniniy
Mazosios Lenkijos regionas buvo suteikta galimybé pasikonsultuoti su savo RCD pacientams
tiesiogiai su ekspertais iS centras gyventi.

Interneto svetaineé

CRCD svetainé (www.crcd.eu) jkurta 2011 vaidina svarby vaidmenj pagrindiniy tiksly CRCD
pasiekimy - Ziniy sklaidg. Klinikiniy atvejy aptarta ketvirio tarptautiniy gyvy vaizdo
konferencijas 2011-2013 ir CRCD seminarus ESC konferencijose Paryziuje 2011 ir Miunchene
2012 m dauguma yra svetainéje. RCD pacienty pristatymai apima trumpg atvejo aprasyma,
rezultatus diagnostiniy procediry ir literatiros apzvalga. Visi Sie pranesimai funkcija eksperty
nuomones ir iSvadas dél sutarto diagnostikos ir gydymo metoda. Naujieny skyriuje pateikiama
svarbi ir up-to-data informacijos apie renginius ir veiklg centre. [ "lengva paieska" funkcija
pagrista naujos klasifikacijos RCD yra greitas budas rasti informacijg apie atitinkamy RCD.

CRCD svetainé yra susijes su rety Sirdies ir kraujagysliy ligy (www.jrcd.eu) Leidinyje svetainéje.

Contact

Centre for Rare Cardiovascular Diseases
The John Paul II Hospital in Krakéw
Professor Piotr Podolec, MD, PhD

Pradnicka 80

31-202 Krakéw

tel: +48 12 614 33 99

kom. +48 505 060 160

tel/fax: + 48 12 423 43 76

e-mail: rarediseases@szpitaljip2.krakow.pl

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 Chalubinski Hospital in Zakopane - Regina Tokarz, MD
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