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TARYBOS REKOMENDACIJA
2009 m. birzelio 8 d.

dél retyjy ligy srities veiksmy
(2009/C 151/02)

EUROPOS SAJUNGOS TARYBA,

atsizvelgdama j Europos bendrijos steigimo sutartj, ypac i jos
152 straipsnio 4 dalies antrg pastraipa,

atsizvelgdama | Komisijos pasitilyma,

atsizvelgdama | Europos Parlamento nuomone ('),

atsizvelgdama j Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komi-
teto nuomong (%),

kadangi:

(1) Retosios ligos kelia grésme ES pilieciy sveikatai, nes jos
kelia pavojy gyvybei arba létai sekina, yra mazai paplitu-
sios ir labai sudétingos. Retyjy ligy, nepaisant to, kad
jomis sergama retai, yra tiek daug ivairiy risiy, jog
jomis serga milijonai Zmoniy.

(2)  Universalumo, galimybés naudotis geros kokybés prie-
Zilira, teisingumo ir solidarumo principai ir svarbiausios
vertybés, kaip patvirtinta 2006 m. birzelio 2 d. Tarybos
isvadose dél ES sveikatos sistemy bendry vertybiy ir
principy, yra itin svarbiis retosiomis ligomis sergantiems
ligoniams.

(3)  Retyjy ligy, jskaitant genetines ligas, srities Bendrijos
veiksmy programa buvo priimta 1999 m. sausio
1 d-2003 m. gruodzio 31 d. laikotarpiui (}). Sioje
programoje apibrézta, kad retyjy ligy paplitimas yra
padétis, kai jomis serga ne daugiau kaip penki i$
10 000 asmeny ES. Tikslesné sgvokos apibréztis, grin-
dziama atnaujinta moksline apzvalga, kurioje atsizvel-
giama ir | paplitimg, ir | sergamuma, bus parengta pasi-
telkus Bendrijos antraja sveikatos programos (¥ isteklius.

(") 2009 m. balandzio 23 d. priimta teisékiiros rezoliucija (dar nepas-
kalbta OL).

(® 2009 m. vasario 25 d. priimta nuomoné (dar nepaskalbta OL).

() 1999 m. balandzio 29 d. Europos Parlamento ir Tarybos sprendimas
Nr. 1295/1999/EB, patvirtinantis Bendrijos veiksmy rety ligy srityje
programg pagal veiksmy visuomenés sveikatos srityje programa
(1999-2003 m.) (OL L 155, 1999 6 22, p. 1). Sprendimas, panai-
kintas Sprendimu Nr. 1786/2002/EB (OL L 271, 2002 10 9, p. 1).

(*) 2007 m. spalio 23 d. Europos Parlamento ir Tarybos sprendimas Nr.
1350/2007/EB dél antrosios Bendrijos veiksmy programos sveikatos
stityje (2008-2013 m.) (OL L 301, 2007 11 20, p. 3).

(4) 1999 m. gruodzio 16 d. Europos Parlamento ir Tarybos
reglamente (EB) Nr. 141/2000 dél retyjy vaisty (°) nuro-
dyta, kad vaistas turéty bati priskiriamas retyjy vaisty
kategorijai, kai jis yra skirtas gyvybei pavojy keliancios
arba chroniskai sekinancios ligos, kuria paraiskos pada-
vimo metu Bendrijoje serga ne daugiau kaip penki i§ 10
tokstan¢iy asmeny, diagnozei, profilaktikai arba gydymui.

(5)  Paskaic¢iuota, kad Siuo metu yra 5000-8 000 jvairiy
retyjy ligy, kuriomis per gyvenima suserga 6-8 % gyven-
tojy. Kitaip tariant, nors retosioms ligoms budingas
mazas paplitimas, i§ viso ES retosiomis ligomis serga
27-36 mln. asmeny. Dauguma jy serga reciau pasitaikan-
Ciomis ligomis, kuriomis suserga vienas i§ 100 000
asmeny ar reCiau. Tokie ligoniai yra ypac izoliuoti ir
pazeidZiami.

(6)  Kadangi retosios ligos yra mazai paplitusios ir specifiskos,
o jomis serga i§ viso didelis Zmoniy skai¢ius, bitinas
visuotinis pozitiris, pagristas atskiromis ir bendromis
pastangomis, kuriomis siekiama i§vengti didelio serga-
mumo ir pirmalaikio mirtingumo bei pagerinti serganciy
asmeny gyvenimo kokybe ir jy socialines bei ekonomines
galimybes.

(7)  Retosios ligos buvo vienas i§ Bendrijos moksliniy tyrimy
ir plétros $estosios bendrosios programos (°) prioritety ir
tebéra Bendrijos moksliniy tyrimy ir plétros septintosios
bendrosios programos () veiklos prioritetas, nes kuriant
naujus rety susirgimy diagnostikos ir gydymo badus bei
atlickant epidemiologinius $iy susirgimy mokslinius
tyrimus bitina, kad bendradarbiauty kuo daugiau 3aliy
ir taip padidéty i kiekvieng tyrima jtraukiamy ligoniy
skaicius.

(8)  Rengdama ES sveikatos strategija, 2007 m. spalio 23 d.
Baltojoje knygoje ,Kartu sveikatos labui, 2008-2013 m.
ES strateginis pozitiris® Komisija nurodé, kad retosios
ligos yra prioritetiné veiklos sritis.

() OL L 18, 2000 1 22, p. 1.

(6) 2002 birzelio 27 d. Europos Parlamento ir Tarybos sprendimas
Nr. 1513/2002/EB dél Europos bendrijos Sestosios pamatinés moks-
liniy tyrimy, technologijy plétros ir demonstravimo veiklos
programos, prisidedancios prie Europos moksliniy tyrimy srities
kiirimo ir naujoviy (2002-2006 m.) (OL L 232, 2002 8 29, p. 1).

(7) 2006 m. gruodzio 18 d. Europos Parlamento ir Tarybos sprendimas
Nr. 1982/2006/EB dél Europos bendrijos moksliniy tyrimy, techno-
loginés plétros ir demonstracinés veiklos septintosios bendrosios
programos (2007-2013 m.) (OL L 412, 2006 12 30, p. 1).
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(10)

(12)

Siekiant pagerinti retyjy ligy klausimams skirty naciona-
liniy, regioniniy ir vietos iniciatyvy koordinavimg ir
nuoseklumg bei moksliniy tyrimy centry bendradarbia-
vima, atitinkami nacionaliniai veiksmai retyjy ligy srityje
galéty bati jtraukti i retyjy ligy srityje rengiamus planus
ar strategijas.

Remiantis Orphanet duomeny baze, i§ tiikstan¢iy Zinomy
ir kliniskai nustatomy retyjy ligy tik 250 yra suteiktas
kodas dabartinéje Tarptautingje ligy klasifikacijoje (ICD)
(10-0ji versija). Siekiant, kad apie visas retgsias ligas
nacionalinése sveikatos prieziiros  sistemose bty
tinkamai informuojama ir jos biity pripazistamos, bitinas
tinkamas jy kodavimas ir klasifikavimas.

2007 m. Pasaulio sveikatos organizacija (PSO) pradéjo
Tarptautinés ligy klasifikacijos 10-osios versijos perzifiros
procesa sickdama 2014 m. Pasaulingje sveikatos asamblé-
joje priimti nauja 11-gjg Sios klasifikacijos versija. PSO
paskyré ES retyjy ligy darbo grupés pirmininka Pataria-
mosios retyjy ligy grupés pirmininku, kad $i grupé prisi-
déty prie Sios perzitiros proceso, teikdama pasitlymus,
kaip koduoti ir klasifikuoti retasias ligas.

Jei visos valstybés narés taikyty bendrg retyjy ligy nusta-
tymo btda, ES daug labiau prisidéty prie Patariamosios
retyjy ligy grupés veiklos ir bity sudarytos palankesnés
salygos bendradarbiavimui Bendrijos lygiu retyjy ligy
srityje.

Siekiant suburti visy valstybiy nariy ekspertus spresti
praktinius bendradarbiavimo tarp nacionaliniy sveikatos
priezitiros sistemy ES klausimus, 2004 m. liepos mén.
buvo sukurta Sveikatos paslaugy ir medicininés prie-
zitros auksto lygio darbo grupé. Vienos i§ sios auksto
lygio grupés darbo grupiy veikloje daugiausia démesio
skiriama retyjy ligy Europos informacijos tinklams (toliau
— EIT). Parengti tam tikri EIT kriterijai ir principai, jskai-
tant jy vaidmens sprendziant retyjy ligy klausimus
apibrézimg. Be to, EIT galéty bati ir moksliniy tyrimy
bei Ziniy centrais, kuriuose bity gydomi ligoniai i3 kity
valstybiy nariy, o prireikus bity uztikrinamas tolesnis
gydymo paslaugy teikimas.

EIT teikiama Bendrijos pridétiné verté yra ypac¢ svarbi
retyjy ligy srityje dél to, kad Sie susirgimai pasitaiko
retai, o tai reiskia, kad ligoniy skaiCius yra ribotas ir
atskirose Salyse tritksta praktinés patirties. Todél, siekiant
retosiomis ligomis sergantiems ligoniams uZtikrinti lygias
galimybes gauti tikslia informacija, tinkamai ir laiku
nustatyti diagnoze¢ ir naudotis kokybiska priezitira, itin
svarbu prakting patirtj kaupti Europos lygiu.

(15)

(16)

17)

(18)

(19)

(20)

(1)

2006 m. gruodzio mén. Europos Sajungos retyjy ligy
darbo grupés eksperty grupé Sveikatos paslaugy ir medi-
cininés prieziiros auksto lygio grupei pateiké ataskaitg
,Prisidéti prie politikos formavimo siekiant Europos
bendradarbiavimo su retosiomis ligomis susijusiy svei-
katos paslaugy ir medicininés priezitros srityje“. Eksperty
grupés ataskaitoje, inter alia, teigiama, kad svarbu nuro-
dyti kompetencijos centrus ir nustatyti, kokj vaidmenj jie
turi atlikti. Taip pat susitarta, kad i§ esmés ir, kai
jmanoma, ne ligoniai turéty keliauti ieSkodami praktinés
patirties, o pati praktiné patirtis turéty pasiekti ligonius. |
$ig rekomendacija jtrauktos tam tikros ataskaitoje nuro-
dytos priemonés.

Pasirodé, kad kompetencijos centry bendradarbiavimas ir
keitimasis informacija yra labai veiksmingas btidas spresti
retyjy ligy klausimus Europoje.

Siekdami spresti retyjy ligy klausimus, susijusius su sudé-
tingomis ir skirtingomis salygomis, kompetencijos centrai
galéty laikytis tarpdalykinio poZitirio i prieZitirg.

Dél savo specifikos (ribotas ligoniy skaicius ir reikalingy
ziniy bei praktinés patirties trikumas) retosios ligos yra
i$skirtiné sritis, kurioje veiksmai Bendrijos lygiu turi labai
didele pridéting verte. Sig pridéting verte galima ypac
uztikrinti kaupiant jvairiose valstybése narése turimg
nacionaling prakting patirtj retyjy ligy srityje.

Ypa¢ svarbu uZtikrinti, kad valstybés narés aktyviai
padéty rengti 2008 m. lapkric¢io 11 d. Komisijos komu-
nikate ,Retosios ligos — Europos problema“ numatytas
bendras priemones, ypa¢ diagnostikos ir medicininés
priezitros klausimais, bei Europos gyventojy atrankinés
patikros gaires. Tai galéty bati ir terapinés retyjy vaisty
pridétinés vertés vertinimo ataskaitos, kurios galéty
padéti paspartinti derybas dél kainy nacionaliniu lygiu
ir taip sumazinti atvejus, kai retosiomis ligomis sergan-
tiems ligoniams véluojama suteikti galimybiy gauti retyjy
vaisty.

PSO didesniy galiy suteikima ligoniams nurodé kaip
,biting sveikatos salyga“ ir paskatino ,veiksmingos
partnerystés ir savarankiskos ligoniy savigydos strategija,
kuria siekiama gerinti létinémis ligomis serganciy asmeny
sveikatos prieziiros rezultatus ir gyvenimo kokybe“ ().
Sia prasme atskiry ligoniy grupiy vaidmuo yra ypac
svarbus ir teikiant tiesioging paramg ilgai sergantiems
asmenims, ir dél jy nuveikto bendro darbo, skirto reto-
siomis ligomis serganciy ligoniy bendruomeniy veiklos
salygoms, taip pat salygoms ateities kartoms pagerinti.

Valstybés narés turéty siekti jtraukti ligonius ir ligoniy
atstovus j politinj procesg ir skatinti ligoniy grupiy veikla.

(") http:/[www.euro.who.int/Document/E88086.pdf
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(22)  Siekiant, kad vykty retyjy ligy srities moksliniy tyrimy ir

sveikatos priezitiros infrastruktiiros plétra, reikalingi ilga-
laikiai projektai bei atitinkama ilgalaikj Siy projekty
tvaruma uZtikrinanti finansiné parama. Si parama Zymiai
padidinty pagal Bendrijos antraja sveikatos programa,
Moksliniy tyrimy ir plétros septintaja bendraja programa
ir tolesnes jas pakeisian¢ias programas plétojamy
projekty saveika,

REKOMENDUOJA VALSTYBEMS NAREMS:

. RETYJU LIGY SRITIES PLANAI IR STRATEGIJOS

1. Tinkamu lygiu parengti ir jgyvendinti retyjy ligy planus ar
strategijas arba i$nagrinéti galimybe tinkamas retyjy ligy
srities priemones jtraukti j kitas visuomenés sveikatos stra-
tegijas, siekiant uztikrinti, kad retosiomis ligomis sergantys
ligoniai turéty galimybe naudotis kokybiskos priezitiros
paslaugomis, jskaitant diagnostika, gydymo biadus, ilgai
serganéiy asmeny reabilitacijg ir, jei jmanoma, gauti veiks-
mingy retyjy vaisty, visy pirma:

a) kuo greitiau, pageidautina, ne véliau kaip iki 2013 m.
pabaigos, parengti ir priimti plang ar strategij, kuriuo
bity siekiama nurodyti ir struktirizuoti atitinkamus
retyjy ligy srities veiksmus, atsizvelgiant i jy sveikatos
priezitiros ir socialinés apsaugos sistemas;

b) imtis veiksmy, kad dabartinés ir biisimos vietos, regio-
ninés ir nacionalinés iniciatyvos biity integruotos i jy
planus ar strategijas siekiant laikytis visa apimancio
potziiirio;

¢) planuose ar strategijose nustatyti ribota prioritetiniy
veiksmy skai¢iy, nurodant tikslus ir tolesnés veiklos
mechanizmus;

d) atsizvelgti | tai, ar atitinkamos valdZios institucijos
nacionaliniu lygiu rengia gaires ir rekomendacijas dél
retyjy ligy srities nacionaliniy veiksmy pagal vykdoma
europinj retosioms ligoms  skirty nacionaliniy
plany rengimo projekta (EUROPLAN), kuriam
2008-2011 m. laikotarpiu buvo skirtas finansavimas
pagal pirmagja Bendrijos veiksmy visuomenés sveikatos
srityje programa (1).

CTIKSLI  RETUJU LIGU SAVOKOS  APIBREZTIS,

KODAVIMAS IR APRASYMAS

. Bendrijos lygio politikos tikslais vartoti bendra retosios
ligos sgvokos apibréztj: tai liga, kuria serga ne daugiau
kaip penki i§ 10 000 asmeny.

() 2002 m. rugséjo 23 d. Europos Parlamento ir Tarybos sprendimas

Nr. 1786/2002/EB, patvirtinantis Bendrijos veiksmy visuomenés
sveikatos ~srityje programg (2003-2008 m.) (OL L 271,
2002 10 9, p. 1).

10.

. Siekti uztikrinti tinkama retyjy ligy kodavimg ir atseka-

mumg visose sveikatos priezifiros informacinése sistemose,
skatinant, kad liga bty tinkamai nustatoma nacionalinése
sveikatos priezifiros ir kompensavimo sistemose, remiantis
Tarptautine ligy klasifikacija ir laikantis nacionaliniy proce-
dary.

. Aktyviai prisidéti prie ES lengvai prieinamo ir kintamo

retyjy ligy sgraso, grindziamo Orphanet tinklu ir kitais
veikianciais tinklais, kirimo, kaip nurodyta Komisijos
komunikate dél retyjy ligy.

. Apsvarstyti galimybe visais atitinkamais lygiais, taip pat

Bendrijos lygiu, remti konkreciy ligy informacinius tinklus
ir, siekiant epidemiologiniy tiksly, registrus bei duomeny
bazes, kartu laikantis nepriklausomo valdymo principo.

[II. RETYJUY LIGYU MOKSLINIAI TYRIMAI

. Nustatyti vykdomus mokslinius tyrimus ir moksliniy

tyrimy iSteklius nacionaliniu ir Bendrijos lygiais, kad baty
jvertinta padétis bei moksliniy tyrimy visuma retyjy ligy
srityje ir pagerintas Bendrijos, nacionaliniy ir regioniniy
retyjy ligy moksliniy tyrimy programy koordinavimas.

. Nustatyti retyjy ligy srities baziniy, klinikiniy, taikomyjy ir

socialiniy moksliniy tyrimy poreikius ir prioritetus bei jy
skatinimo biidus ir propaguoti tarpdalykinio bendradarbia-
vimo pozitarius, | kuriuos reikia papildomai atsizvelgti
vykdant nacionalines ir Bendrijos programas.

. Skatinti nacionalinius tyréjus dalyvauti visais atitinkamais

lygiais, iskaitant Bendrijos lygi, finansuojamuose retyjy
ligy moksliniy tyrimy projektuose.

. I planus ar strategijas jtraukti nuostatas, kuriomis sieckiama

propaguoti retyjy ligy srities mokslinius tyrimus.

Sudaryti palankesnes salygas, bendradarbiaujant su Komi-
sija, plétoti bendradarbiavimg moksliniy tyrimy srityje su
treciosiomis $alimis, kurios aktyviai vykdo retyjy ligy moks-
linius tyrimus, ir apskritai bendradarbiauti keiciantis infor-
macija ir praktine patirtimi.

IV. KOMPETENCIJOS CENTRAI IR EUROPOS RETUYJU LIGUY

11.

12.

INFORMACIJOS TINKLAI

Iki 2013 m. pabaigos nacionalinéje teritorijoje nurodyti
atitinkamus kompetencijos centrus ir apsvarstyti galimybe
remti jy karima.

Skatinti kompetencijos centrus dalyvauti Europos informa-
cijos tinkly veikloje, atsizZvelgiant | nacionaling kompeten-
cijg ir taisykles dél jy igaliojimy ar pripazinimo.
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13. Organizuoti retosiomis ligomis serganciy ligoniy sveikatos
prieziiirg bendradarbiaujant su atitinkamais ekspertais,
vykdant specialisty mainus ir kei¢iantis praktine patirtimi
Salies viduje ar prireikus su kitomis valstybémis.

14. Remti naudojimasi informacinémis ir rysiy technologijomis,
pavyzdZiui, nuotoline medicina, tais atvejais, kai bitina
uztikrinti galimybes gauti nuotolines konkrecias sveikatos
priezifiros paslaugas.

15. [ planus ar strategijas jtraukti bitinas praktinés patirties ir
ziniy sklaidos bei platinimo sglygas, kad biity sudarytos
palankesnés sglygos netoli gyvenanciy ligoniy gydymui.

16. Skatinti, kad kompetencijos centrai, spresdami retyjy ligy
klausimus, savo veikla gristy tarpdalykiniu poZitiriu j prie-
Zitra.

V. RETUJU LIGY SRITIES PRAKTINES PATIRTIES KAUPIMAS
EUROPOS LYGIU

17. Kaupti retyjy ligy srities nacionaling prakting patirtj ir ja
susieti su Europos partneriy turima patirtimi, siekiant remti:

a) keitimasi geriausios praktikos pavyzdziais apie diagnos-
tikos priemones ir medicining priezitirg, taip pat Svie-
timg ir socialing ripyba retyjy ligy srityje;

b) tinkamg visy sveikatos priezitiros specialisty $vietima,
kad jie Zinoty apie Sias ligas ir priezitrai turimus is-
teklius;

¢) medicinos mokymo plétojima retyjy ligy diagnostikai ir
valdymui svarbiose srityse tokiose kaip, genetikos,
imunologijos, neurologijos, onkologijos ar pediatrijos
srityse;

d) Europos gairiy dél diagnostikos bandymy ar gyventojy
atrankinés patikros plétojimg, atsizvelgiant | nacionali-
nius sprendimus ir kompetencijg;

e) informavimg apie valstybiy nariy rengiamas terapinés ar
klinikinés retyjy vaisty pridétinés vertés vertinimo atas-
kaitas Bendrijos lygiu, kuriuo ir kaupiamos atitinkamos
zinios ir praktiné patirtis, siekiant kuo labiau sumazinti

atvejus, kai retosiomis ligomis sergantiems ligoniams
veluojama suteikti galimybiy gauti retyjy vaisty.

VI. DIDESNIY GALIY SUTEIKIMAS
ORGANIZACIJOMS

LIGONIY

18. Konsultuoti ligonius ir ligoniy atstovus retyjy ligy srities
politikos klausimais ir sudaryti palankesnes salygas ligo-
niams gauti naujausig informacija apie retasias ligas.

19. Skatinti ligoniy organizacijy veikla, tokia kaip informuo-
tumo didinima, gebéjimy stiprinima ir mokyma, keitimasi
informacija ir geriausios praktikos pavyzdziais, tinkly
kiirima ir pagalbg labai izoliuotiems ligoniams.

VII. TVARUMAS

20. Kartu su Komisija siekti, pasitelkus atitinkamus finansavimo
ir bendradarbiavimo mechanizmus, uZztikrinti retyjy ligy
srities informacijos, moksliniy tyrimy ir sveikatos priezitros
infrastruktiros ilgalaikj tvaruma.

PRASO KOMISIJA:

1. Iki 2013 m. pabaigos, sickiant sudaryti salygas teikti pasid-
lymus pagal bet kuria biisimg Bendrijos veiksmy programa
sveikatos srityje, parengti Europos Parlamentui, Tarybai,
Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komitetui bei
Regiony komitetui skirtg Sios rekomendacijos jgyvendinimo
ataskaitg, grindziama informacija, kurig pateikia valstybés
narés, kurios turéty jvertinti siitlomy priemoniy veiksmin-
gumg ir poreikj imtis tolesniy veiksmy, kad bity gerinama
retosiomis ligomis serganciy ligoniy ir jy Seimy gyvenimo
kokybeé.

2. Reguliariai informuoti Tarybg apie tolesne veikla, susijusia su
Komisijos komunikatu dél retyjy ligy.

Priimta Liuksemburge, 2009 m. birzelio 8 d.

Tarybos vardu
Pirmininkas
Petr SIMERKA




