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1. Ivadas

a. Politikos programa

Europos Sajungoje retosiomis ligomis serga 27-36 milijonai Zmoniy; dél nedidelio ligoniy
skaiCiaus ir atitinkamy ziniy bei su tam tikromis ligomis susijusios praktinés patirties stygiaus
Sios ligos yra pagrindinis sveikatos politikos prioritetas.

Daznai retosiomis ligomis sergantiems pacientams tenka mety metus laukti nezinioje, kol jy
liga bus diagnozuota ir bus surastas tinkamas gydymo biidas. Tokig retaja liga galintis
diagnozuoti medicinos ekspertas gali dirbti kitame regione arba net kitoje valstybéje naréje.
Dazniausiai mokslinés Zinios apie konkrecia retaja liga yra nepakankamos ir padrikos.

Bitent todél Europos Sajungos mastu vykdoma veikla ir valstybiy nariy bendradarbiavimas
gali pakeisti padétj, susijusig, pavyzdziui, su ziniy ir praktinés patirties telkimu, moksliniy
tyrimy ir bendradarbiavimo skatinimu, leidimy prekiauti kuo geresniais vaistais visoje Europos
Sajungoje iSdavimu. ES veiksmai retyjy ligy srityje turi didele pridéting verte.

Siekdama jgyvendinti §j tiksla, 2008 m. Komisija priémé¢ komunikata ,Retosios ligos:
Europos problema“', kuriame i3déstyta bendra strategija, pagal kuria numatyta remti
valstybes nares retosiomis ligomis serganciy ES pilieCiy ligy diagnozavimo, jy gydymo ir
priezitiros srityje. Komunikate daugiausia démesio skiriama Sioms trims pagrindinéms sritims:
1) retyjy ligy pripazinimui ir informuotumo apie jas gerinimui, ii) retyjy ligy politikos rémimui
valstybése narése, kad buty vadovaujamasi nuoseklia bendra strategija, ir iii) retyjy ligy srities
bendradarbiavimo, koordinavimo ir reglamentavimo ES lygmeniu tobulinimui.

Be komunikato — praé¢jus keliems ménesiams po jo paskelbimo — priimta Tarybos
rekomendacija dél retyjy ligy srities veiksmuy’, kurioje valstybés narés raginamos patvirtinti
nacionalines strategijas. Daugiausia démesio rekomendacijoje skiriama: 1) retyjy ligy savokos
apibréz¢iai, jy kodavimui ir sgraSui, ii) moksliniams tyrimams, iii) Europos referencijos centry
tinklams, 1v) praktinés patirties kaupimui ES lygmeniu, v) didesniy galiy suteikimui pacienty
organizacijoms ir vi) tvarumui.

Direktyvos 2011/24/ES® dél pacienty teisiy j tarpvalstybines sveikatos prieZitiros paslaugas
jgyvendinimo 13 straipsnyje taip pat kalbama apie retasias ligas. Jame teigiama, kad Komisija
remia valstybes nares, visy pirma supazindindama sveikatos priezitiros specialistus su
priemonémis, kuriomis galima naudotis, kad buty lengviau diagnozuoti retgsias ligas, ir
supazindindama suinteresuotasias 3alis su Reglamente (EB) Nr. 883/2004* numatytomis

' COM(2008) 679 final, 2008 11 11.

20OL C 151, 2009 7 3, p. 7-10.

*OLL 88,2011 4 4, p. 45-65.

* http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:1:2004:166:0001:0123:en:PDF.
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galimybémis ligos diagnozavimo ir gydymo tikslais siysti retosiomis ligomis sergancius
pacientus | kitas valstybes nares.

1993 m. lapkri¢io 24 d. Komisijos komunikate dél veiksmy visuomenés sveikatos srityje
programos’ retosios ligos pirma karta nurodytos kaip visuomenés sveikatos prioritetas Europos
Sajungoje. | tai atsizvelgus véliau suteikta parama keliems projektams, taip pat jkurta Retuyju
ligy darbo grupé.

Retyju vaisty reglamente (1999 m. gruodzio 16 d. Europos Parlamento ir Tarybos reglamente
(EB) Nr. 141/2000 dél retyjy vaisty)® nustatyti vaisto priskyrimo retyjy vaisty kategorijai ES
kriterijai ir numatyta keletas paskaty (pvz., 10 mety rinkos iSimtinumas, protokoliné pagalba,
galimybé pasinaudoti centralizuota procediira rinkodaros leidimui gauti) retyjy ligy gydymui,
prevencijai ar diagnostikai skirty vaisty moksliniams tyrimams, kiirimui ir pardavimui skatinti.

Sioje ataskaitoje apzvelgiamas iki Siol uzbaigtas retyjy ligy srities strategijos jgyvendinimo
etapas ir jvertinami laiméjimai bei jgyta patirtis. Sio dokumento paskirtis — pateikti i§vadas,
kiek Komisijos komunikate ir Tarybos rekomendacijoje numatytos priemonés buvo
jgyvendintos, ir nustatyti, ar yra poreikis imtis tolesniy veiksmy, dél kuriy pageréty retosiomis
ligomis serganciy pacienty ir jy Seimos nariy gyvenimas.

b. Ataskaitos ir metodikos pagrindai

Komunikate ir Tarybos rekomendacijoje Komisija paraginta parengti strategijos jgyvendinimo
ataskaitg. Siekdama surinkti informacijg apie padét] nacionaliniu lygmeniu, Komisija nusiunté
valstybéms naréms elektroninj klausimyng. PraSoma informacijg pateiké aStuoniolika
valstybiy. Pagrindiniai informacijos Saltiniai rengiant $ig jgyvendinimo ataskaita buvo
valstybiy nariy atsakymai bei informacija, kuri renkama Europos Sajungos retyjy ligy eksperty
komitetui (EUCERD) vykdant bendryjy veiksmy projekta ir skelbiama Europos retyjy ligy
srityje vykdomos pazangiausios veiklos ataskaitoje (angl. Report on the State of the Art of Rare
Diseases Activitiesin Europe)’ .

2. Retyjuy ligy srities planai ir strategijos

a. Europos Komisijos veikla

Siekdama padéti valstybéms naréms rengti nacionalinius planus ir strategijas, Europos
Komisija i§ dalies finansavo ES sveikatos programos projekta EUROPLAN.

Siame nuo 2008 m. balandzio iki 2011 m. kovo mén. vykdytame projekte dalyvavo
nacionaliniy sveikatos prieziliros institucijy atstovai i§ 21 valstybés narés bei 57 asocijuotieji
ir bendradarbiaujantys partneriai 1§ 34 Saliy. Vienas i$ $io projekto rezultaty buvo nacionalinio
retyjy ligy srities plano ar strategijos jgyvendinimo stebésenos ir poveikio vertinimo rodikliy

3 http:/aei.pitt.edu/5792/.

® http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2000:018:0001:0005:en:PDF.

7 http://www.eucerd.eu/?page_id=15.
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ataskaita (angl. Report on indicators for monitoring the implementation and evaluating the
impact of National Plan or Strategy for rare diseases), kuria remiantis buvo priimtos
EUCERD rekomendacijos dél retyjy ligy srities nacionaliniy plany ir (arba) strategijy
pagrindiniy rodikliy (angl. EUCERD Recommendations on Core Indicators for Rare Disease
National Plansg/Strategies)®.

Dalis projekto EUROPLAN veiklos, ypa¢ susijusi su technine pagalba valstybéms naréms,
kurios rengdamas savo nacionalinj plang arba strategija patiria dideliy sunkumy, yra toliau
numatyta specialiame EUCERD bendryjy veiksmy projekto darby pakete.

Igyvendindama §j darby paketg, Komisija toliau padeda rengti nacionalinius planus tose Salyse,
kuriose tokie planai dar nepatvirtinti.

EUCERD bendryjy veiksmy projektas apima 42 ménesiy laikotarpj (2012 m. kovas — 2015 m.
rugpjutis). Jgyvendinant §j projekta, valstybéms naréms padedama kurti savo strategijas,
pateikiant specializuoty socialiniy paslaugy teikimo ir retyjy ligy integravimo ] pagrindines
socialinés politikos strategijas analize, taip pat padedama diegti retyjy ligy kodavimo ir
klasifikavimo sistemas. Be to, bendryjy veiksmy projektas padeda rengti informacinj biuletenj
,OrphaNews Europe*” ir meting Europos retyjy ligy srityje vykdomos pazangiausios veiklos
ataskaitg.

b. Padétis valstybése narése

Veiklos tikslai. Tarybos rekomendacijoje valstybés narés jsipareigojo kuo greiCiau ir ne véliau
kaip 2013 m. pabaigoje patvirtinti plang arba strategija retyjy ligy srities klausimams spresti.

2009 m. daugumoje valstybiy nariy retosioms ligoms skiriamas démesys buvo palyginti naujas
reiskinys ir novatoriskas zingsnis, ir tik keliose i§ jy buvo patvirtinti nacionaliniai planai. Sios
valstybés tai — Bulgarija, Pranctzija, Portugalija ir Ispanija.

Iki 2014 m. pirmojo ketvir¢io nacionalinius planus arba strategijas retyjy ligy srities
klausimams spresti buvo patvirtinusios 16 valstybiu nariuy. Dar septynios Salys yra gerokai
pazengusios rengdamos savo planus ir (arba) strategijas.

¥ http://www.eucerd.eu/wp-content/uploads/2013/06/EUCERD Recommendations_Indicators_adopted.pdf.
? http://www.orpha.net/actor/cgi-bin/OAhome.php?Ltr=EuropaNews.
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Valstybés narés, patvirtinusios savo nacionalinj retuju ligu srities plana ar strategija: Belgija,
Bulgarija, Kipras, Cekija, Pranciizija, Vokietija, Graikija, Vengrija, Lietuva, Nyderlandai,
Portugalija, Rumunija, Slovakija, Slovénija, Ispanija, Jungtiné Karalysteé.

Valstybés narés, kurios jau yra paZengusios rengdamos savo nacionalinj retyjuy ligy srities
plang arba strategija: Austrija, Kroatija, Danija, Suomija, Airija, Italija, Lenkija.

Saliy pazanga, padaryta jgyvendinant savo planus, labai skiriasi. Tokia padétis i§ dalies
susiklosté todel, kad keliy Saliy, kaip antai Jungtinés Karalystés, Vokietijos, Nyderlandy ir
Belgijos, planai ir (arba) strategijos buvo patvirtintos visai neseniai. Tik viena $alis, Prancizija,
jau uzbaige jgyvendinti pirmaji plang ir patvirtino antrajj nacionalinj plang.

Dauguma valstybiy nariy nenumato atskiro biudZeto nacionaliniy plany jgyvendinimui.
Paprastai jy jgyvendinimas finansuojamas i§ bendry sveikatos priezifirai skirty lésy. Salys
kartais numato léSy konkreCiy projekty igyvendinimui. Kai kurios Salys nurodé, kad dél
ekonomikos krizés biudzetui tenka papildoma nasta.

Nepaisant plany iSsamumo ir tarpsektorinio jy pobiidzio, visi jie buvo patvirtinti Sveikatos
apsaugos ministerijos lygmeniu. Cekijoje plang papildomai taip pat patvirtino ministras
pirmininkas.

Skirtingy Saliy retyjy ligy srities plany apimtis nevienoda. Pavyzdziui, nors retos vézio formos
yra svarbi retyjy ligy spektro dalis, j keliy Saliy planus ir (arba) strategijas $i ligy grupé nebuvo
jtraukta. Toks sprendimas priimtas Vokietijoje, Pranciizijoje, Belgijoje, Danijoje ir
Portugalijoje. Danijoje infekcinés ligos nelaikomos retosiomis ligomis.

Keturiolikoje Saliy surengtos informacinés kampanijos informuotumui apie retgsias ligas
didinti. Siuo metu tokioms kampanijoms rengiamasi Vokietijoje, Kroatijoje, Kipre ir Latvijoje.

Nacionaliniy plany stebésena ir vertinimas yra svarbils §ios iniciatyvos aspektai, todél ES i$
dalies finansavo projekta EUROPLAN" (véliau — ir EUCERD bendryjy veiksmy projekta'),
kad bty sukurtas pagrindas, kuriuo remiantis buty galima padéti valstybéms naréms rengti ir
igyvendinti savo nacionalinius planus.

Kitose savo planus patvirtinusiose Salyse (Kroatijoje, Prancitizijoje, Lietuvoje, Portugalijoje ir
Ispanijoje) stebésenos strategija grindziama projekto EUROPLAN rodikliais. Bulgarija ir
Slovakija stebésenos strategijos neturi. Kitose valstybése stebésenos strategijos teberengiamos.

' http://www.europlanproject.eu/ newsite 986989/index.html.
' http://ec.europa.eu/eahc/projects/database.html?prjno=20112201.
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3. Retyju ligy savokos apibréZztis, kodavimas ir apraSymas

a. Europos Komisijos veikla
Veiklos tikdai. Aiski retyjy ligy sgvokos apibréztis yra bitina efektyviy veiksmy Sioje srityje
salyga. Tarybos rekomendacijos 3 straipsniu valstybés narés jsipareigojo Bendrijos lygmens
politikos tikslais vartoti bendra retosios ligos savokos apibrézt] — tai liga, kuria serga ne
daugiau kaip penki i§ 10 000 asmeny. Taip pat svarbu kuo skubiau patobulinti retyjy ligy
kodavimg sveikatos priezitiros sistemose. Valstybés narés sutare siekti, kad biity uZztikrintas
tinkamas retyjy ligy kodavimas ir atsekamumas sveikatos priezitros informacinése sistemose,
taip pat aktyviai prisidéti prie ES lengvai prieinamo ir kintamo retyjy ligy sarasSo, grindziamo

tinklu ,,Orphanet*, rengimo'?.

Pavyzdziai, iliustruojantys su retyju ligy savokos apibréZztimi susijusia padétj jvairiose valstybése narése:
e Svedija. Ligos arba sutrikimai, kuriais serga maZiau nei 100 zmoniy i§ milijono ir kurie sukelia sunkig negalig.
e  Suomija. Vartojama tokia apibréztis: sunki ir (arba) sekinanti liga, kuria serga ne daugiau kaip 1 Zmogus i§ 2000.

e Danija. Oficialios retosios ligos apibrézties néra. Paprastai Danijos sveikatos prieziliros institucijos retosiomis
ligomis laiko tas ligas, kuriomis serga ne daugiau kaip 500-1000 Danijos gyventojy.

e Estija. Oficiali retyjy ligy apibréZztis nepatvirtinta. Taciau suinteresuotosios Salys pripazjsta Reglamente dél retyjy
vaisty ES nustatyta apibréztj.

e Belgija. Retoji liga apibrézta kaip pavojy gyvybei kelianti arba chroniskai sekinanti liga, kurios paplitimas toks
nedidelis, kad norint jas i§gydyti reikia ypatingy bendry pastangy. Kad biity aiskiau, nedidelis ligos paplitimas
reiSkia, kad ja serga maziau nei 5 i§ 10 000 Europos Sajungos gyventojy.

b. Valstybiy nariy veikla

Planus ar strategijas patvirtinusiose valstybése narése vartojama retosios ligos apibreztis
atitinka ES patvirtintag apibréztj, vartoting Bendrijos lygmens politikos tikslais. Plany
nepatvirtinusios Salys paprastai neturi oficialios retosios ligos savokos apibréZties.

Siuo metu visos valstybés narés naudoja Tarptautinés ligy klasifikacijos (angl. ICD) 9-3ja
arba 10-aja versija, kuriose néra daugumos retyjy ligy. Neseniai kai kurios valstybés narés
nusprend¢ greta Tarptautinés ligy klasifikacijos nomenklatiiros arba vykdant bandomajj
projekta savo sveikatos statistikos sistemose idiegti ORPHA kodus (duomeny bazeje
,Orphanet™ sukurtg retyjy ligy kodavimo sistemg). Vykdant EUCERD bendryjy veiksmy
projekta prisidedama prie Pasaulio sveikatos organizacijos (PSO) Tarptautinés ligy
klasifikacijos 11-osios versijos projekto rengimo, siekiant uztikrinti, kad j tarptautines
nomenklatiras buty jtrauktos retosios ligos.

2 http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php.



Siekdama surinkti informacija apie retgsias ligas ir padaryti ja prieinamg, Komisija,
vykdydama ES sveikatos programg, remia ,,Orphanet“ bendryjy veiksmy projekta",
kuriame dalyvauja asocijuotieji arba bendradarbiaujantys partneriai i§ visy valstybiy nariy.
,»Orphanet™ — tai sarySiné septyniomis kalbomis pateikiamy duomeny bazé, kurios paskirtis —
susieti informacija apie daugiau kaip 6 000 ligy ir kuri suteikia galimybe pateikti uzklausas
pagal kelis kriterijus. Kiekviena Salis taip pat turi savo prisijungimo prie svetainés puslapj,
kuriame informacija pateikiama valstybine kalba.

4. Retyjy ligy moksliniai tyrimai

a. Europos Komisijos veikla

Veiklos tikdai. Komunikato 5.12 punkte ir Tarybos rekomendacijos 3 straipsnyje valstybés
narés ir Komisija raginamos siekti geriau koordinuoti Bendrijos, nacionalines ir regionines
retyjy ligy moksliniy tyrimy programas. Vykdydama Inovaciju ir technologinés plétros
septintaja bendraja programa (7BP), ES finansavo beveik 120 su retosiomis ligomis
susijusiy bendry moksliniy tyrimy projekty'®. Sie projektai, kuriy bendras biudZetas vir§ija
620 milijony eury, apima kelias su ligomis susijusias sritis, kaip antai neurologija,
imunologija, véZio tyrimus, pneumologija ir dermatologija'®. Savo politine veikla moksliniy
tyrimy srityje Europos Komisija taip pat paskatino jgyvendinti iniciatyvas, kuriomis siekiama
gerinti moksliniy tyrimy koordinavimg Europos ir tarptautiniu lygmenimis.

Nacionaliniy retyju ligy moksliniy tyrimy programy pavyzdZziai

2010 m. rugséjo mén. Vokietijoje paskelbtas naujas kvietimas teikti pasitilymus dél galimo 10 tinkly, pradéjusiy veikti

2008 m., plétros ir naujy tinkly kiirimo. Tarptautinei retyjy ligy eksperty vertinimo komisijai jvertinus 39 pasitilymus,
Federaliné §vietimo ir moksliniy tyrimy ministerija atrinko 12 tinkly, kuriy finansavimui nuo 2012 m. trejiems metams skirta
per 21 milijong eury. Daugiau retyjy ligy moksliniy tyrimy finansuojama jgyvendinant kitas finansavimo iniciatyvas, pvz.,
projekta ,,Nacionalinis genomo moksliniy tyrimy tinklas“ (angl. National Genome Research Network, NGFN), naujy gydymo
biidy, regeneracinés medicinos, molekulinés diagnostikos, klinikiniy tyrimy ir kity sri¢iy iniciatyvas, kuriy finansavimui
kasmet skiriama mazdaug 20 milijony eury.

Pranciizijoje moksliniy tyrimy projekty finansavimo konkursus rengia Pranciizijos nacionaliné moksliniy tyrimy agentiira
(fundamentiniy tyrimy) arba Sveikatos apsaugos ministerija (klinikiniy moksliniy tyrimy), arba abi institucijos (taikomuyjy
moksliniy tyrimy). Taip pat galima dalyvauti socialiniy moksly srities projekty finansavimo konkursuose. Pacienty

ir taikomieji moksliniai tyrimai, nesirenkant jokios konkrecios retosios ligos kaip nacionalinio prioriteto. Antro 2011—
2014 m. nacionalinio plano jgyvendinimo laikotarpiu moksliniams tyrimams skirta 51 milijonas eury.

Kroatijoje iSsamiy duomeny apie retyjy ligy moksliniams tyrimams skirtas 1éSas néra. Manoma, kad mazdaug 4 % Siuo metu
Kroatijoje vykdomy moksliniy tyrimy projekty gali biiti susij¢ su retosiomis ligomis.

1 http://ec.europa.eu/eahc/projects/database.html?prjno=20102206.

1 Sis skaiius susijes su moksliniais tyrimais, finansuojamais pagal 7BP specialiosios bendradarbiavimo
programos teming sritj ,,Sveikata“ (2007-2013 m.).

' Neseniai paskelbta leidinj, kuriame pateikiama informacija apie retyjy ligy moksliniams tyrimams skirta ES
finansavima, rasite adresu http://ec.europa.cu/research/health/pdf/rare-diseases-how-europe-meeting-
challenges_en.pdf.



http://ec.europa.eu/research/health/pdf/rare-diseases-how-europe-meeting-challenges_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/health/pdf/rare-diseases-how-europe-meeting-challenges_en.pdf

ES retyjy ligy moksliniy tyrimy finansavimo strategijoje daugiausiai démesio skiriama S$ias
ligas sukelian¢iy pagrindiniy priezas¢iy nustatymui bei Siy ligy diagnozavimui, prevencijai ir
gydymui. Sios strategijos jgyvendinimo pavyzdziai — 2012 ir 2013 m. paskelbti konkursai dél
projekty finansavimo pagal 7BP teming sritj ,,Sveikata“, kuriy kelios 1§ temy buvo susijusios su
retosiomis ligomis'®. Vykdant ES finansuojamus bendrus mokslinius tyrimus suburiamos
daugiadisciplinés komandos, kurias sudaro jvairiy Europos ir kity regiony universitety,
moksliniy tyrimy organizacijy, mazyjy ir vidutiniy imoniy (MVI]), pramonés sektoriaus ir
pacienty organizacijy atstovai. Europos ir tarptautiniu lygmenimis vykdomi bendri moksliniai
tyrimai itin svarbus tokiai sriciai kaip retosios ligos, kadangi tokiomis ligomis serga nedaug
pacienty ir §iai sri¢iai skiriama nepakankamai iStekliy. ES Sioje srityje taip pat finansavo per
100 pavieniy stipendijy, dotacijy ir mokymo tinkly'’.

ES finansuojamo ERA-NET schemos projekto ,,E-RARE-2%'® paskirtis — vystyti ir stiprinti
nacionaliniy ir regioniniy moksliniy tyrimy programy koordinavimg. Viena pagrindiniy Sio
projekto veiklos sri¢iy — bendry tarptautiniy konkursy rengimas. Siuose konkursuose dalyvauja
13 ES valstybiy nariy'’, taip pat Turkijos, Izraelio, Sveicarijos ir Kanados finansavimo
agentiros. Sudé¢jus kartu su Sio projekto pirmtaku, pagal ,,E-RARE-2*“ finansuota per 60
moksliniy tyrimy projekty.

Bendradarbiaujant su nacionaliniais ir tarptautiniais partneriais, 2011 m. pradzioje Europos
Komisijos iniciatyva veikla pradéjo Tarptautinis retyju ligu moksliniy tyrimy
konsorciumas (angl. International Rare Diseases Research Consortium, IRDiRC)™.
Pagrindinis konsorciumo tikslas — iki 2020 m. sukurti 200 naujy vaisty nuo retyjy ligy ir
daugumos 1§ Siy ligy diagnozavimo biidus, pasauliniu lygmeniu skatinant ir geriau
koordinuojant retyjy ligy mokslinius tyrimus bei siekiant kuo geresniy tokiy tyrimy rezultaty.
2013 m. pabaigoje IRDiRC vienijo daugiau kaip 35 organizacijas keturiuose zemynuose,
pasiryzusias bendradarbiauti vardan iniciatyvos tiksly.

ES numato toliau tvirtai laikytis jsipareigojimo retyjy ligy moksliniy tyrimy ir IRDiRC
atzvilgiu jgyvendinant 2014-2020 m. ES bendraja moksliniy tyrimy ir inovacijy programa

' Su retosiomis ligomis susijusios 2012 ir 2013 m. skelbty konkursy dél projekty finansavimo pagal 7BP temine
sritj ,,Sveikata“ temos: ,,Parama tarptautiniams retyjy ligy moksliniams tyrimams*; , Klinikiné —omikos nauda
siekiant tiksliau diagnozuoti retasias ligas™; ,,Retyjy ligy domeny bazés, biobankai ir klinikinis bioinformatikos
centras®; ,,Retyjy vaisty ikiklinikiniai ir klinikiniai tyrimai; ,,Retyjy ligy stebimieji tyrimai*; ,,Dalijimasis geraja
patirtimi ir Ziniomis retyjy ligy klinikinio gydymo srityje” (2012 m.) ir ,,Retyjy ligy terapinéms intervencinéms
priemonéms skirty vizualizavimo technologijy kiirimas®; ,,Nauja nedideliy populiacijos grupiy klinikiniy tyrimy
metodika“ (2013 m.).

17 §i veikla finansuota pagal 7BP programas ,,Zmonés“ (Marie Curie veiksmai) ir ,,Idéjos* (Europos moksliniy
tyrimy taryba). Daugiau informacijos rasite http://ec.europa.eu/research/mariecurieactions ir http://erc.europa.eu.

' Daugiau informacijos rasite projekto E-RARE-2 svetaingje adresu http://www.e-rare.eu.

1" Austrijos, Belgijos, Pranciizijos, Vokietijos, Graikijos, Vengrijos, Italijos, Latvijos, Nyderlandy, Lenkijos,
Portugalijos, Rumunijos ir Ispanijos.

% Daugiau informacijos rasite IRDiRC svetaingje adresu http://www.irdirc.org.
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,Horizontas 2020. Ateinancius septynerius metus ES toliau finansuos retyjy ligy mokslinius
tyrimus Europos ir viso pasaulio ligoniy labui.

Pacienty registrai ir duomenuy bazés yra svarbios priemonés atliekant retyjy ligy srities
mokslinius tyrimus ir siekiant veiksmingiau planuoti pacienty priezilirg ir sveikatos prieziiirg.
Sios priemonés padeda sutelkti duomenis, kai sickiama suformuoti pakankama imtj
epidemiologiniams ir (arba) klinikiniams moksliniams tyrimams atlikti. Jos taip pat itin
svarbios atliekant klinikiniy tyrimy galimybiy studijas, siekiant palengvinti atitinkamy tyrimy
planavimg ir aktyviau jtraukti pacientus j mokslinius tyrimus. Taip pat jomis galima naudotis
vertinant gydymo biudo kokybg, sauguma, veiksminguma ir efektyvumg. Problemos,
susijusios su akademiniy registry sukiirimu, valdymu ir finansavimu, apzvelgtos ,,Orphanet*
paskelbtame leidinyje?’.

2014 m. sausio mén. veikeé 588 retuju ligu registrai, is jy: 62 — Europos, 35 — pasaulinio, 423
— nacionalinio, 65 — regioninio ir 3 — neapibrézto lygmens. Dauguma registry jkurti vieSyjy ir
akademiniy institucijy. Nedidele jy dalj valdo farmacijos arba biotechnologijy bendrovés, o
kitus — pacienty organizacijos. Retyjy ligy registry sgveikos stoka labai kenkia registry
potencialui.

Bitent todél Europos Komisijos Jungtinis tyrimy centras Siuo metu kuria Europos retuju
ligy registru platforma. Pagrindiniai Sios platformos veiklos tikslai — uztikrinti visoms
suinteresuotosioms Salims vieng bendra prieiga prie informacijos apie retosiomis ligomis
serganCiy pacienty registrus, remti naujus ir esamus registrus, siekiant uztikrinti jy saveika,
teikti IT priemones, kad bty galima testi duomeny rinkima, ir teikti prieziiiros tinkly veiklos
prieglobos paslaugas.

b. Valstybiu nariy veikla

Kai kurios valstybés turi specialias programas retyjy ligy srities moksliniams tyrimams
finansuoti. Tarp valstybiy, kuriose tebevykdomos arba jau uzbaigtos specialios retyjy ligy
moksliniy tyrimy finansavimo programos ir (arba) konkursai, — Austrija, Pranciizija,
Vokietija, Vengrija, Italija, Nyderlandai, Portugalija, Ispanija ir Jungtin¢ Karalysté.

Daugelis kity valstybiy retyjy ligy srities projektus remia vykdydamos bendras moksliniy
tyrimy finansavimo programas. Kelios valstybés (kaip antai Pranciizija, Vokietija, Italija,
Nyderlandai ir Ispanija) taip pat yra arba buvo patvirtinusios specialias nacionalinio lygmens
iniciatyvas ir paskatas retyjy vaisty ir kity naujy gydymo buidy srities moksliniams tyrimams
ir technologinei plétrai paskatinti.

2! http://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/GB/Registries.pdf.
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5. Retyjuy ligu kompetencijos centrai ir Europos referencijos centry
tinklai

a. Europos Komisijos veikla

Direktyvoje 2011/24/ES dél pacienty teisiy | tarpvalstybines sveikatos priezitiros paslaugas
(2011)* nustatytos taisyklés dél pacienty teisiy gauti saugy ir geros kokybés gydyma bet
kurioje ES valstyb¢je nar¢je ir kompensavimo taisyklés. Direktyva suteikia tvirta pagrinda
aktyvesniam nacionaliniy sveikatos prieziliros institucijy bendradarbiavimui. Kai kurios
nuostatos susijusios su retosiomis ligomis. Direktyvos 12 straipsnyje numatytas tvirtesnis
valstybiy nariy bendradarbiavimas, jskaitant prisijungimo prie Europos referencijos centruy
tinkly ir sveikatos priezitiros paslaugy teikéjams taikomus kriterijus bei salygas.

Direktyvos tikslas — nustatyti jau jkurtus specializuotus kompetencijos centrus ir paskatinti
savanoriska sveikatos priezitiros paslaugy teikéjy dalyvavimg biisimuose Europos referencijos
centry tinkluose. 2014 m. kovo 10 d. Komisija patvirtino Europos referencijos centry tinklams
keliamy kriterijy ir salygy sarasa ir salygas bei kriterijus, kuriuos sveikatos priezitiros
paslaugy teikéjai turi jvykdyti, siekdami tapti Europos referencijos centry tinklo nariais™>*.
Prie§ priimant Direktyva 2011/24/ES, Komisija, vykdydama ES sveikatos programa, parémeé
10 specialiy bandomujy Europos retyju ligy informacijos tinkly. Vykdant Siuos projektus
igyta patirtis padéjo sukurti teising sistema ir padés kuriant biisimus Europos referencijos
centry tinklus.

Bandomujuy Europos retyjuy ligy informacijos tinkly sarasas
e ,Dyscerne“: Europos dismorfologijos referencijos centry tinklas
® ECORN CF: Europos cistinés fibrozés referencijos centry tinklas

e PAAIR: Pacienty asociacijy ir Alfa-1 tarptautinis registras
e  EPNET: Europos porfirijos tinklas;

e  EN-RBD: Europos retyjy kraujavimo sutrikimy tinklas ir Vaiky HodZkino limfomos tinklas

e NEUROPED: Europos vaiky retyjy neurologiniy sutrikimy referencijos centry tinklas

e EURO HISTIO NET: Langerhanso lasteliy histiocitozés ir susijusio sindromo referencijos centry tinklas ES
® TAG: ,Kartu pries genodermatozes*

e CARE NMD: Informavimas apie serganciyjy Diuseno raumeny distrofija priezitros standartus ir jy jgyvendinimas
Europoje

22 http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2011:088:0045:0065:1t:PDF.
BOL L 147,2014 5 17, p. 71-78.
#OL L 147,2014 5 17, p. 79-87.
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b. Valstybiu nariy veikla

Organizuodamos kompetencijos centry veikla savo sveikatos prieziliros sistemose, valstybés
narés vadovaujasi labai skirtingais poziiiriais. Kai kuriose valstybése veikia oficialiai paskirti
retyjy ligy kompetencijos centrai (Pranctzijoje, Danijoje, Ispanijoje ir Jungtin¢je Karalyst¢je).
Italijoje veikia regiono lygmeniu paskirti retyjy ligy kompetencijos centrai.

Kompetencijos centry skyrimo kriterijai kiekvienoje Salyje, o kartais net kiekviename tos
pacios Salies regione skiriasi, net jei tie kriterijai daugeliu atvejy atitinka EUCERD
rekomendacijas dé¢l valstybiy nariy retyjy ligy kompetencijos centrams keliamy kokybés
kriterijy .

Keletas saliy turi retyjy ligy kompetencijos centrus, kurie, nors néra oficialiai paskirti, iki tam
tikro lygio pripazjstami valdZios institucijy (Austrijoje, Belgijoje, Kroatijoje, Cekijoje, Kipre,
Vokietijoje, Graikijoje, Vengrijoje, Airijoje, Nyderlanduose, Svedijoje ir Slovénijoje).

Keletas wvalstybiy turi retyjy ligy kompetencijos centrus, kurie pripazjstami tik dél
pavadinimo; kartais Sios organizacijos pacios pasiskelbia kompetencijos centrais (Bulgarijoje,
Estijoje, Suomijoje, Latvijoje, Lietuvoje, Portugalijoje, Lenkijoje, Rumunijoje ir Slovakijoje).

6. Retyjy ligy srities praktinés patirties kaupimas Europos lygmeniu

Veiklos tikdai. Tarybos rekomendacijos V skyriuje valstybés narés raginamos kaupti retuju
ligy srities nacionaline praktine patirtj ir remti jos kaupimg.

Dauguma valstybiy nariy pritaria rekomendacijai susieti savo prakting patirtj su Europos
partneriy turima patirtimi, kad bity skatinamas dalijimasis geriausia patirtimi, susijusia su
diagnostikos priemonémis ir medicinine prieziiira, taip pat Svietimu ir socialine riipyba retyjy
ligy srityje. Kelios i§ jy surengé sveikatos prieziliros specialistams skirtus Svietimo ir
mokymo kursus, kad suteikty jiems ziniy apie esamus isteklius, kuriais galima pasinaudoti.

Siekdama remti §j procesg, Komisija neseniai i§ dalies finansavo dalijimosi geriausia retyju
ligy gydymo patirtimi projekta (angl. Rare Best Practices project)®. Tai yra ketveriy mety
trukmés projektas (2013 m. sausio — 2016 m. gruodzio mén.), 1§ dalies finansuojamas pagal
Inovacijy ir technologinés plétros septintaja bendraja programa (7BP). Pagrindiniai Sio
projekto siekiai — parengti retyjy ligy srities klinikinés praktikos gairiy tobulinimo ir
vertinimo standartus bei skaidrias patikimas procediras ir pasiekti konsensusa dél naujos
metodikos.

% http://www.eucerd.eu/?post_type=document&p=1224.
%8 http://www.rarebestpractices.eu/.
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7. Didesniy galiy suteikimas pacienty organizacijoms

a. Europos Komisijos veikla

Veiklos tiksai. Tarybos rekomendacijos 6 straipsnyje valstybés narés raginamos konsultuotis
su pacienty organizacijomis retyjy ligy srities politikos klausimais ir skatinti $iy organizacijy
veikla.

Visokeriopas pacienty organizacijy dalyvavimas retyjy ligy srities politikos kiirime yra labai
svarbus pacienty poreikiams nustatyti. Komisija remia §j pozitirj ES lygmeniu, jtraukdama
pacientus vienijancias Europos organizacijas | jvairiy rusiy veikla, kaip antai eksperty grupes
ir komitetus.

Komisija taip pat teikia dotacijas veiklai pacienty organizacijoms pagal ES sveikatos
programa.

b. Valstybiy nariy veikla

Europoje kuriasi vis daugiau nacionaliniy retosiomis ligomis serganciy pacienty organizacijy
aljansy. ,,Orphanet duomenimis, 2013 m. pabaigoje buvo 2512 konkrecioms retosioms
ligoms skirty pacienty organizaciju, tarp jy — 2161 nacionalin¢, 213 — regioniniy, 72 —
europings ir 61 — tarptautiné organizacija.

Visos valstybés narés, kurios atsaké | klausimyno klausimus, aktyviai palaiko dialoga su
retosiomis ligomis serganciy pacienty organizacijomis, daugiausia konsultuodamosi su
pacientais ir pacienty atstovais retyjy ligy srities politikos klausimais.

8. Valdymas ir koordinavimas Europos lygmeniu

Veiklos tikslai. Komunikato 7 punkte nurodyta, kad Komisijai turéty padéti retyjy ligy
patariamasis komitetas.

Toks komitetas jsteigtas 2009 m. lapkricio 30 d. Komisijos sprendimu, kuriuo jsteigiamas
Europos Sajungos retyjy ligy eksperty komitetas (2009/872/EB)*’. Komitetui pradéjus savo
veikla, buvo patvirtinti penki rekomendacijy rinkiniai ir nuomoné¢, taip pat kas du ménesius
leidziamas informacinis biuletenis ir skelbiama metiné Europos retyjy ligy srityje vykdomos
veiklos ataskaita, kurioje apraSoma veikla valstybiy nariy, ES ir pasaulio lygmenimis.

Neseniai, vadovaujantis Komisijos eksperty grupiy veiklos organizavimo taisykliy
,Horizontalios taisyklés ir vieSasis registras® nuostatomis®, §is komitetas buvo pakeistas
Komisijos retujy ligy eksperty grupe®.

Eksperty grupé sudaryta i$ valstybiy nariy atstovy, taip pat pacienty organizacijy, Europos
produkty gamintojy ar paslaugy teikéjy asociacijy, Europos specialisty asociacijy ar moksliniy
draugijy atstovy bei pavieniy eksperty. Pagrindiné eksperty grupés uzduotis — konsultuoti

7 http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2009:315:0018:0021:LT:PDF.
% http://ec.europa.eu/transparency/regexpert/PDF/C_2010 EN.pdf.
% http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/docs/dec_expert group 2013 It.pdf.
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Komisija jgyvendinant Sajungos veiksmus retyjy ligy srityje, jskaitant tuos atvejus, kai
rengiamos teisinés priemones, politikos dokumentai, gairés ir rekomendacijos.

9. Veiksmai, kuriais siekiama gerinti galimybes retosiomis ligomis
sergantiems pacientams naudotis aukStos kokybés sveikatos
prieziiiros paslaugomis

a. Reglamentas dél retyjuy vaisty

Reaguojant | nerimg keliant] visuomenés sveikatos klausimg ir siekiant paskatinti retyjy vaisty
mokslinius tyrimus ir kirimg, ES priimtas retyjy vaisty reglamentas, kuriuo siekiama
paskatinti retyjy vaisty kirima. Europos Parlamento ir Tarybos reglamente (EB)
Nr. 141/2000°° nustatyta centralizuota vaisty priskyrimo retyjy vaisty kategorijai procedira ir
patvirtintos paskatos kurti vaistus nuo retyjy ligy, vykdyti jy mokslinius tyrimus ir prekiauti
tokiais vaistais.

2014 m. sausio mén. Europos Komisija yra patvirtinusi daugiau kaip 90 retyjy vaisty. Ne
maziau svarbu tai, kad Europos Komisija retyjy vaisty kategorijai priskyré daugiau kaip 1000
vaisty’'. Siy vaisty kiirimg finansuojandios bedrovés naudojasi tokiomis paskatomis kaip
protokoliné pagalba. Pacienty labui dél Sios pagalbos kurti naujus vaistus ir gauti jy
rinkodaros leidimus turéty biti lengviau.

Pastaraisiais metais prie retyjy vaisty kategorijos buvo priskirta daugiau vaisty, o iSduodamy
rinkodaros leidimy skaicius iSliko panasus (2013 m. iSduoti 7 leidimai, 2012 m. — 10).

b. Sudaromos palankesnés galimybés jsigyti retuju vaistu

Nepaisant iy paskaty, patvirtinty retyjy vaisty galima jsigyti ne visose ES valstybése narése,
ir pacienty galimybés jsigyti jy skirtingose valstybése narése nevienodos. Be to, nustatyta
atvejy, kai tokie vaistai vienoje rinkoje pasirodé gerokai véliau, nei kitoje. Todé¢l valstybiy
nariy ir Komisijos iniciatyva pradéta jgyvendinti projekta, kuriuo siekiama koordinuoti
investicijas 1 naujy vaisty vertinimg ir j keitimasi informacija ir Ziniomis™.

Nors sprendimai dél kainodaros ir kompensavimo priskiriami tik valstybiy nariy
kompetencijai, siekiant uZztikrinti finansiS$kai priimting ir nuolating galimyb¢ pacientams,
kuriy medicininiai poreikiai aiSkiai néra tenkinami, gauti brangiy vaisty, valstybéms naréms
tenka jveikti didelius ir visoms bendrus sunkumus. Jveikti Siuos sunkumus gali biti dar
sunkiau, kai vaisty reikia nedideliam skaiiui pacienty ir yra vos keli ir brangts galimi
gydymo budai nepatenkintiems medicininiams poreikiams patenkinti, o retyjy ligy ir retyjy
vaisty atveju daznai taip ir nutinka.

39 http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2000:018:0001:0005:en:PDF.
3! http://ec.europa.eu/health/human-use/orphan-medicines/index_en.htm.

*http://ec.europa.eu/enterprise/sectors/healthcare/competitiveness/process_on_corporate_responsibility/platform
_access/index_en.htm#h2-2.
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Vadovaujantis procesu dél jmoniy atsakomybés farmacijos produktuy srityje jkurta
darbo grupé, atsakinga uz koordinuoto naudojimosi retaisiais vaistais mechanizma
Pagrindinis §ios darbo grupés tikslas™ buvo istirti, kaip realiomis aplinkybémis biity galima
uztikrinti galimybe retosiomis ligomis sergantiems pacientams jsigyti retyjy vaisty.
Pagrindiné Sios grupés rekomendacija buvo sukurti savanoriy valstybiy nariy ir vaisty kiirimag
finansuojanciy bendroviy koordinavimo mechanizma retojo vaisto vertei nustatyti, kuris bty
grindziamas skaidria vertés sistema, kad bty galima remti keitimasi informacija, suteikiantj
galimybe valstybiy nariy lygmeniu priimti iSsamia informacija grindziamus sprendimus dél
kainodaros ir kompensavimo. Tai turéty suteikti galimybe nustatyti labiau pagristas kainas
mokétojams, sukurti labiau nuspéjamas rinkos salygas pramonés atstovams ir uZztikrinti
pacientams vienodesnes galimybes jsigyti vaisty®*

c. Gyventojy atrankiné patikra dél retyju ligu

Veiklos tikdai. Komisijos komunikato 5 punkte Komisija jsipareigojo jvertinti dabartines
gyventoju atrankinés patikros (jskaitant naujagimiy atranking patikrg) dél retyjy ligy
strategijas.

Komisija paved¢ parengti ataskaita del naujagimiy retyjy sutrikimy atrankinés patikros
praktikos visose ES valstybése narése, jskaitant centry skaiCiy, apytikrj patikrinty kadikiy
skaiCiy, sutrikimy, jtraukty i naujagimiy patikros programa, skaiiy bei Siy sutrikimy
pasirinkimo priezastis™. Daugumoje i§ ] Sig ataskaita jtraukty valstybiy nariy veikia
patikra, skaicius valstybése narése labai skiriasi — pradedant 1 liga Suomijoje ir baigiant
29 tokiomis ligomis Austrijoje.

Remdamasis $ia ataskaita, ES retyjy ligy eksperty komitetas priémé nuomone dél galimy

Europos bendradarbiavimo naujagimiy atrankinés patikros srityje sri¢iy®.

10.Retyjuy ligy srities politikos pasaulinis matmuo

Veiklos tikdai. Komunikatu siekiama skatinti tarptautinj bendradarbiavimg retyjy ligy
klausimais su visomis suinteresuotosiomis Salimis, taip pat glaudziai bendradarbiaujant su
Pasaulio sveikatos organizacija.

Plétojant veiklg retyjy ligy srityje, Europos Sajunga ir jos valstybés narés vertinamos kaip
lyderés. Veiksmai, kuriy émeési ES ir valstybés narés, paskatino Sios srities pokyCius ES
nepriklausanciose $alyse, o Europos Sajungoje jvyke politiniai ir techniniai pokyciai taip pat
turéjo stipry poveiki kity Saliy retyjy ligy srities politikai.

Fhttp://ec.europa.eu/enterprise/sectors/healthcare/competitiveness/process_on_corporate_responsibility/platform
_access/index_en.htm#h2-2.

** 2013 m. $iai grupei uZbaigus savo veikla, keli darbo grupés nariai tes¢ diskusijas dél Vaisty vertinimo
komiteto (angl. Medicines Evaluation Committee, MEDEV, neformali Europos statutiniy sveikatos draudimo
institucijy eksperty grupé) iniciatyvos, siekdami praktiskai jgyvendinti $ios grupés iSvadas ir pradéti vykdyti
bandomuosius projektus.

3 http://ec.europa.eu/eahc/news/news104.html.
3 http://www.eucerd.eu/wp-content/uploads/2013/07/EUCERD NBS_Opinion Adopted.pdf.
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ES nepriklausancios Salys susidoméjo keliais konkreciais projektais (kai kuriais atvejais dél jy
matomumo internete), pvz., taip nutiko su tinklu ,,Orphanet, kuriame skelbiama informacija
septyniomis kalbomis ir kuris tapo tikru visuotiniu informacijos Saltiniu. Kitos iniciatyvos
padeda pasaulinio lygmens tarptautinéms organizacijoms vykdyti su retosiomis ligomis
susijusia veikla, pvz., vykdant EUCERD bendryjy veiksmy projekta prisidéta prie
Tarptautinés ligy klasifikacijos 10-osios versijos atnaujinimo. Tarptautinis retyjy ligy
moksliniy tyrimy konsorciumas®® yra puikus Europos Komisijos iniciatyva pradéto
tarptautinio bendradarbiavimo pavyzdys.

Europos Komisijos retyjy ligy srities politikai teigiamos jtakos turéjo ir kity valstybiy
politiniai laiméjimai.

11. ISvados ir pasiailymai ateiciai

Pagal Tarybos rekomendacija jgyvendinimo ataskaitoje turéty biiti aptarta, kiek veiksmingos
yra pasitilytos priemonés, ir, ar reikia imtis tolesniy veiksmy retosiomis ligomis serganciy
pacienty ir jy Seimos nariy gyvenimui gerinti.

Nuo Komisijos komunikato prié¢mimo 2008 m. ir Tarybos rekomendacijos — 2009 m. Europos
Sajunga nuveiké labai daug skatindama bendradarbiavima, kuriuo siekta gerinti retosiomis
ligomis serganciy zmoniy gyvenimo kokybe.

Komunikate ir Tarybos rekomendacijoje numatyti tikslai buvo jgyvendinti su kaupu. Abu Sie
dokumentai padéjo stiprinti Europos Sajungos, valstybiy nariy ir visy atitinkamy
suinteresuotyjy Saliy bendradarbiavima.

Komisija skatino dalytis patirtimi, kad valstybéms naréms biity lengviau kurti savo
nacionalinius retyjy ligy srities planus ar strategijas.

Tai padéjo labai daug valstybiy nariy patvirtinti specialius planus retyjy ligy srities
klausimams spresti: S§iuo metu retyjy ligy srities planus turi 16 valstybiy nariy (palyginti su
vos 4 valstybémis narémis 2008 m.), dar labai daug valstybiy netrukus patvirtins savo plang.
Parama valstybéms naréms jgyvendinant §j projekta tebéra vienas svarbiausiy Komisijos
veiklos prioritety Sioje srityje.

Nepaisant tokios daug vil¢iy teikianéios pazangos, siekiant uztikrinti, kad visoje ES
retosiomis ligomis sergantiems Zmonéms biity nustatoma tiksli diagnozé ir jiems bity
taikomas kuo geresnis gydymas, teks nuveikti dar labai daug. Dar yra keletas valstybiy nariy,
kurios neturi nacionalinio plano ar strategijos. Tose valstybése narése, kurios patvirtino
nacionalinj plang ar strategija, jgyvendinimo procesas dauguma atvejy pradétas tik visai
neseniai ir jj reikia stebéti.

Biitent todél naujoje sveikatos programoje ir naujojoje ES moksliniy tyrimy ir inovacijy
programoje ,,Horizontas 2020 tick daug démesio skiriama retyjy ligy srities veiklai. Siais
veiksmais numatoma toliau remti valstybes nares:

*7 Daugiau informacijos rasite IRDiRC svetaingje adresu http://www.irdirc.org.
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e iSlaikyti ES koordinatorés vaidmenj plétojant ES retyjy ligy srities politikg ir padéti
valstybéms naréms vykdyti veikla nacionaliniu lygmeniu,

e toliau padéti kurti aukStos kokybés nacionalinius retyjy ligy srities planus ir (arba)
strategijas Europos Sajungoje;

e nuolat remti Tarptautinj retyju ligu moksliniy tyrimy konsorciumg ir jam
koordinuojant plétojamas iniciatyvas;

e toliau uztikrinti tinkamg retyju ligy kodavima;

e toliau stengtis mazinti retosiomis ligomis serganciy pacienty ir labiau paplitusiais
sutrikimais sergan¢iy pacienty nelygybe bei remti iniciatyvas, skatinan¢ias uZztikrinti
vienodas galimybes suzinoti tikslig diagnoze ir gauti gydyma;

e plétojant retyjy ligy srities politikg toliau skatinti, kad pacientams visais aspektais biity
suteikta daugiau galiy;

e testi veiklg siekiant didinti visuomenés informuotumg apie retasias ligas ir ES veikla
Sioje srityje;

e pasinaudoti Direktyva 2011/24/ES dé¢l pacienty teisiy j tarpvalstybines sveikatos
prieziiiros paslaugas siekiant sutelkti Europos retyjy ligy referencijos centry tinklus.
Padéti kurti priemones, kurios palengvinty Europos retyjy ligy referencijos centruy
tinkly bendradarbiavimg ir saveikg.

e skatinti ,e. sveikata* sprendimy kiirimg ir naudojimg retyjy ligu srityje;
e jgyvendinti ir toliau remti Europos retyjy ligy registry platforma;

e toliau iSlaikyti pasaulinés svarbos vaidmenj jgyvendinant retyjy ligy srities
iniciatyva ir bendradarbiauti su svarbiais tarptautiniais suinteresuotaisiais subjektais.

I valstybiy nariy ir suinteresuotyjy Saliy nuomones, iSreikStas Komisijos retyjy ligy eksperty
grupéje, taip pat bus atsizvelgta.
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