ERN GENTURIS ehk ERN GENetic TUmor risRISk syndromes

Akronliim ERN GENTURIS tuleneb inglise keelest ning see tahistab ERN koostoovorgustikku, mis
keskendub geneetiliste ehk parilikele kasvajalistele siindroomidele.

Geneetilised kasvajasiindroomid on haigused, mille korral geneetilised muutused mdjutavad olulisel
maaral kasvajate arengut. Monedel juhtudel vBib elupuhune risk kasvaja tekkeks olla isegi kuni 100%.
Kasvajatest haaratud organid vdivad olla vaga erinevad, st mdni organsiisteem on teistest
enammojutatud, kuid pariliku kérgenenud kasvajariskiga inimesi ihendavad sarnased probleemid:
diagnoosi hilistumine, ennetustegevuse hilinemine v6i puudumine nii patsientidele endile kui nende
tervetele sugulastele ning raviteekonna probleemid. Spetsialistide hinnangul on hetkel diagnoosi
saanud vaid 20-30% parilike kasvajaliste siindroomidega isikuist.

ERN GENTURIS t66 eesmark on nimetud siindroomide parem ja varasem diagnoosimine, kliinilise
kasitluse Ghtlustamine, ravijuhiste koostamine ja rakendamine, registrite ja biopankade arendamine,
uurimistdd toetamine ning patsientide haale vbimestamine. Vorgustik harib nii avalikkust kui
tervishoiukorraldajaid kogu Euroopas. ERN GENTURIS vorgustiku liikmed arutavad omavahel keerulisi
haigusjuhtumeid, mis tagab parima kompetentsi ning multidistsiplinaarse abi patsientidele. Vorgustik
taiustab geneetilise testimise kvaliteeti ning geenitestidel saadud info analiisi ja tdlgendamist, samuti
suurendatakse patsientide osalust kliinilistes uuringutes.

ERN GENTURIS teeb koost6od teiste ERN vorgustikega, et arendada paérilike kasvajaliste
siindroomidega patsientide arstiabi.



