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1.1.

Rekomendacijos dél kokybés kriterijy, taikomy retyjy ligy kompetencijos centrams
valstybése narése

JZANGA

Europos kontekstas

Kompetencijos centrai ir Europos retyjy ligy informacijos tinklai (EIT) yra paminéti
Auksto lygio darbo grupés 2005 m. lapkri¢io mén. ataskaitoje, Komisijos komunikate
Tarybai, Europos Parlamentui, Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komitetui ir
Regiony komitetui ,Retosios ligos — Europos problema“ (2008 11 11), Tarybos
rekomendacijoje dél retyjy ligy srities veiksmy (2009 06 08), rekomendacijose dél
nacionaliniy plany ir strategijy retyjy ligy srityje (Europlan) ir tarpvalstybiniy

sveikatos prieziuros paslaugy direktyvos (2011 03 09) 12 ir 13 straipsniuose.

EB Retyjy ligy darbo grupé (RDTF) (2005-2009 m) ir Europos Sgjungos retyjy ligy
eksperty komitetas (EUCERD) (2010-2011 m) atliko dabartinés padéties Europoje
dél kompetencijos centry ir EIT analize. Po seminary, kuriy metu suinteresuotieji

asmenys galéjo iSsakyti savo nuomone, buvo paskelbtos kelios ataskaitos.

Sios rekomendacijos tiesiogiai grindziamos $iais dokumentais:

° 2011 m. kovo 9 d. Europos Parlamento ir Tarybos direktyva (EB 2011/24/ES)
dél pacienty teisiy j tarpvalstybines sveikatos priezilros paslaugas

jgyvendinimo: http://eur-

lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:L:2011:088:0045:0065:LT:PDF

. Komisijos  komunikatas ,Retosios ligos —  Europos problema“:

http://ec.europa.eu/health/ph threats/non com/docs/rare com It.pdf

. 2009 m. birZelio 8 d. Komisijos rekomendacija (2009/C 151/02) dél retyjy ligy

srities veiksmy: http://eur-

lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:LT:PDF

° Work of the High Level Group on Health Services and Medical Care during
2005 (,Sveikatos paslaugy ir sveikatos priezitros auksto lygio grupés veikla

2005 m*):

http://ec.europa.eu/health/archive/ph overview/co operation/mobility/docs

/highlevel 2005 013 en.pdf

. Retyjy ligy darbo grupés (RDTF) ataskaita: Overview of Current Centres of

Reference on rare diseases in the EU (September 2005) (,,Esamy ES retyjy ligy

informacijos centry apzvalga (2005 m. rugséjo men.)“):
http://www.eucerd.eu/upload/file/Publication/RDTFECR2005.pdf

. Retyjy ligy darbo grupés (RDTF) ataskaita: Centres of Reference for Rare
Diseases in Europe — State of the art in 2006 and Recommendations of the

Rare Diseases Task Force (September 2006) (,,Retujy ligy informacijos centrai


http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2011:088:0045:0065:LT:PDF
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:L:2011:088:0045:0065:LT:PDF
http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_lt.pdf
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/archive/ph_overview/co_operation/mobility/docs/highlevel_2005_013_en.pdf
http://ec.europa.eu/health/archive/ph_overview/co_operation/mobility/docs/highlevel_2005_013_en.pdf
http://www.eucerd.eu/upload/file/Publication/RDTFECR2005.pdf
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Europoje. Naujausi pasiekimai 2006 m. ir Retujy ligy darbo grupés
rekomendacijos (2006 m. rugséjo meén.)“):
http://www.eucerd.eu/upload/file/Publication/RDTFECR2006.pdf

° Retyjy ligy darbo grupés (RDTF) ataskaita: European Reference Networks in
the field of Rare Diseases: State of the art and Future Directions (July 2008)
(,Europos retyjy ligy informacijos tinklai. Naujausi pasiekimai ir blsimos
veiklos kryptys (2008 m. liepos mén.)“):
http://www.eucerd.eu/upload/file/Publication/RDTFERN2008.pdf

° Europos Sagjungos retyjy ligy eksperty komiteto (EUCERD) seminaro ataskaita:
Centres of expertise and European Reference Networks for Rare Diseases (8-
9/12/2010) (,,Kompetencijos centrai ir Europos retyjy ligy informacijos tinklai
(2010 m. gruodzio 8-9 d.)“):
http://www.eucerd.eu/upload/file/WorkshopReport/EUCERDWorkshopRepor

tCECERN.pdf

° Europos Sajungos retyjy ligy eksperty komiteto (EUCERD) seminaro ataskaita:
National centres of expertise for rare diseases and networking between
centres of expertise for rare diseases (21-22/03/2011) (,,Nacionaliniai retyjy
ligy kompetencijos centrai ir retyjy ligy kompetencijos centry tinklai (2011 m.
kovo 21-22 d.)“):
http://www.eucerd.eu/upload/file/EUCERDReport220311.pdf

° Europos Sgjungos retyjy ligy eksperty komiteto (EUCERD) ataskaita:
Preliminary analysis of the experiences and outcomes of ERNSs for rare diseases
(May 2011) (,,Europos retyjy ligy informacijos tinkly patirties bei veiklos
rezultaty preliminari analizé (2011 m. geguzés mén.)“):
http://www.eucerd.eu/upload/file/Reports/ERN2011Analysis.pdf

° EUROPLAN: Recommendations for the development of National Plans and
Strategies for rare diseases (,,Nacionaliniy plany ir strategijy retyjy ligy srityje
plétojimo rekomendacijos”):
http://www.europlanproject.eu/public/contenuti/files/Guidance Doc EUROP
LAN 20100601 final.pdf

1 priede pateikiamos konkrecios atidziai iSnagrinétos iStraukos iS minétyjy teksty.

EUCERD REKOMENDACIY DEL KOKYBES KRITERUY, TAIKOMY RETYJY LIGY
KOMPETENCIJOS CENTRAMS VALSTYBESE NARESE, RENGIMO METODIKA

EUCERD seminare apie Nacionalinius kompetencijos centrus ir Europos retyjy ligy
informacijos tinklus (EIT), vykusiame 2011 m. kovo 21-22 d., buvo pasitlyta surengti
diskusijas, siekiant patikslinti Sveikatos paslaugy ir medicininés priezitros auksto
lygio grupés (ALG) ir Retyjy ligy darbo grupés (RDTF) apibréztas rekomendacijas ir
sgvokas.

EUCERD mokslinis sekretoriatas, remdamasis ankscéiau paskelbtais ir 1 skyriuje
nurodytais dokumentais apie nacionalinius retyjy ligy kompetencijos centrus bei
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EIT, parengé rekomendacijy projektg. Rekomendacijy projektas buvo nusiystas
visiems EUCERD nariams, kad jie pateikty pastaby. Tolesnis etapas: 2011 m. rugséjo
8 d. buvo surengtas seminaras, kuriame dalyvavo EUCERD nariai, jskaitant ir
valstybiy nariy atstovus, jo tikslas — aptarti rekomendacijy formuluote.
Persvarstytas rekomendacijy projektas buvo nusiystas visiems EUCERD nariams
pries surengiant 3-3jj EUCERD posédj 2011 m. spalio 24-25 d., kurio metu Komitetas
patvirtino Sias rekomendacijas.

Siy rekomendacijy tikslas — padéti valstybéms naréms apsvarstyti arba plétoti
politika, susijusig su retosioms ligoms skirtais nacionaliniais planais ir strategijomis,
sprendziant sveikatos priezilros sistemy organizavimo problemas nacionaliniu ir
Europos mastu. Jos gali bati naudingos Tarpvalstybiniy sveikatos apsaugos paslaugy
direktyvos komitetui, svarstant Europos informacijos tinkly klausima.

Atkreipiamas démesys j tai, kad Siame dokumente rekomendacijos iSdéstytos ne
svarbos tvarka.

REKOMENDACIIOS
Retuyjy ligy kompetencijos centry paskirtis ir veiklos apréptis valstybése narése

Kompetencijos centry veikla susijusi su sunkiai diagnozuojamomis ir dél to
reikalaujanciomis ypatingo kruopstumo ligomis ar sveikatos blklémis siekiant
iSvengti komplikacijy ir (arba) parinkti gydyma.

Kompetencijos centrai yra i$ eksperty sudaryti dariniai, sukurti retosiomis ligomis
serganciy pacienty priezitrai administruoti ir jiems priZilréti nustatytoje teritorinéje
srityje, pageidautina nacionaliniu, o prireikus — ir tarptautiniu lygmeniu.

Visy vienos valstybés narés kompetencijos centry bendra veikla aprépia visy
retosiomis ligomis serganciy pacienty reikmes, net jei kompetencijos centruose
nejmanoma vienodai kompetentingai suteikti visy paslaugy kiekvienos retos ligos
atveju.

Kompetencijos centrai aprépia arba koordinuoja konkrecios specializacijos sveikatos
priezilros sektoriaus jvairiy sriciy Zinias ar jgldzius, jskaitant paramedicinos Zinias ir
socialines paslaugas siekiant patenkinti specifinius retosiomis ligomis serganciy
pacienty poreikius, susijusius su medicinine pagalba, reabilitacija ir palaikomuoju
(paliatyviuoju) gydymu.

Kompetencijos centrai padeda kurti sveikatos priezitros planus, papildancius
pirminés sveikatos prieziliros paslaugas.

Kompetencijos centrai palaiko rysj su specializuotomis laboratorijomis ir kitomis
jstaigomis.

Kompetencijos centrai bendradarbiauja su pacienty organizacijomis, kad buty
atsizvelgta j pacienty interesus.
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17.

18.

19.

20.

Kompetencijos centrai padeda rengti ir populiarinti geriausios patirties gaires.

Kompetencijos centrai teikia mokslines Zinias ir rengia mokymus visy sriciy sveikatos
apsaugos specialistams, jskaitant paramedicinos specialistus ir ne sveikatos
apsaugos srities specialistus (pvz., mokykly mokytojus, asmeninius ar j namus
ateinancius socialinius darbuotojus) visais jmanomais atvejais.

Kompetencijos centrai, bendradarbiaudami su pacienty organizacijomis ir
,Orphanet” duomeny baze, padeda rengti ir teikia prieinamg informacija, pritaikyta
specifinems pacienty ir jy Seimy, sveikatos priezZilros specialisty ir socialiniy
darbuotojy reikmémes.

Kompetencijos centrai tenkina pacienty i$ skirtingos kulturinés aplinkos ir etniniy
grupiy poreikius (t. y. atsizvelgia j kultGrinius skirtumus).

Pagal nacionalines ir tarptautines etikos ir teisines sistemas kompetencijos centrai,
nevirSydami savo kompetencijos, turéty uztikrinti, kad visoje Europoje retosiomis
ligomis sergantys pacientai nebuty diskriminuojami ir stigmatizuojami.

Kompetencijos centrai prisideda prie moksliniy tyrimy, kuriais siekiama geriau
suprasti ligas bei jas diagnozuoti, teikti kuo veiksmingesnes prieziiros ir gydymo
paslaugas, jskaitant klinikinj ilgalaikio naujy gydymo metody poveikio jvertinima.

Kiekvieno atskiro kompetencijos centro, arba nacionalinio lygmens kompetencijos
centro ligy apréptis skiriasi ir priklauso nuo Salies dydzio ir nacionalinés sveikatos
apsaugos sistemos struktdros.

Reikiamais atvejais kompetencijos centrai nacionaliniu ir Europos lygmeniu palaiko
rysj su kitais kompetencijos centrais.

Parengiamas ir vieSai paskelbiamas (taip pat ir ,Orphanet” svetainéje) oficialiai
skirty kompetencijos centry nacionalinis registras.

Retujy ligy kompetencijos centry valstybése narése skyrimo kriterijai

Turi gebéti nustatyti diagnozavimo ir prieziuros geriausios patirties gaires ir jy
laikytis.

Turi vykdyti kokybés valdymg, skirtg uztikrinti prieziGros kokybe, jskaitant
nacionaliniy ir Europos lygmens teisés akty nuostaty taikyma, bei, tinkamais
atvejais, dalyvauti vidaus ir iSorés kokybés programose.

Turi gebéti pasitlyti savo srities priezitros kokybés rodiklius ir jgyvendinti rezultaty
vertinimo priemones, jskaitant pacienty pasitenkinima.

Turi turéti aukStg kompetencijos lygj bei turéti patirties, kurig galima pagrjsti,
pavyzdziui, siuntimy specialisto konsultacijai ir antriniy konsultacijy skaic¢iumi per
metus, tarpusavio vertinimu grindZziamais leidiniais, dotacijomis, darbo vietomis,
mokomaja veikla.
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36.

Turi gebéti tinkamai administruoti retosiomis ligomis serganciy pacienty priezitrg
bei teikti eksperty konsultacijas.

Turi prisidéti prie naujausiy moksliniy tyrimy.

Turi gebéti rinkti duomenis, reikalingus klinikiniams tyrimams ir visuomenés
sveikatos tikslais.

Jei taikytina, turi gebéti dalyvauti klinikiniuose tyrimuose.
Kai taikytina, turi pristatyti daugiadisciplinj metodg, pritaikytg medicinos,
paramedicinos, psichologinéms ir socialinéms reikméms (pvz., komisija retyjy ligy

klausimais).

Reikiamais atvejais turi vykdyti bendradarbiavimg siekiant uZtikrinti prieZilros
jvairiais amziaus tarpsniais (vaikysté, paauglysté ir pilnametysté) testinuma.

Turi vykdyti bendradarbiavimg siekiant uztikrinti priezitros visomis ligos stadijomis
testinuma.

Turi plétoti rySius ir bendradarbiavima su kitais kompetencijos centrais nacionaliniu,
Europos ir tarptautiniu lygmeniu.

Turi plétoti rysius ir bendradarbiavimg su pacienty organizacijomis, jeigu jy yra.
Turi taikyti tinkamg siuntimo konsultuotis pas specialista tvarka konkrecioje
valstybéje naréje ir, jeigu tinka, pacienty siuntimo j kitg ES valstybe arba pacienty

atvykimo pagal siuntima is kitos ES valstybés tvarka.

Turi taikyti tinkamas priemones, kuriomis buaty geriau teikiamos prieZitros
paslaugos, ypac siekiant sutrumpinti diagnozei nustatyti reikalingg laika.

Turi naudotis e. sveikatos sistemy galimybémis (pvz., bendromis pacienty byly
administravimo sistemomis, eksperty darbui skirtomis teleekspertiziy sistemomis ir
bendru byly registru).

Retujy ligy kompetencijos centry valstybése narése skyrimo ir jvertinimo procesas

Valstybés narés imasi veiksmy dél kompetencijos centry jkdrimo, skyrimo ir
jvertinimo bei palengvina galimybes jais pasinaudoti.

Valstybés narés parengia skyrimo kriterijy nustatymo ir patvirtinimo kriterijus ir
nustato skaidrig paskyrimo ir jvertinimo tvarka.

Valstybés narés nustatyti skyrimo kriterijai pritaikomi prie kompetencijos centro
veiklai priskiriamy ligy ar ligy grupiy charakteristiky.

Kompetencijos centrai nebutinai turi atitikti kai kuriuos valstybés narés nustatytus
skyrimo kriterijus, jei neatitiktis tiems kriterijams neturi neigiamos jtakos priezitros
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41.

42.

43.

44,

45.

kokybei ir jei kompetencijos centras turi parenges strategija, kurios tikslas — jvykdyti
skyrimo kriterijus per tam tikrg nustatytg laikotarpj.

Skyrimo procesas valstybiy nariy lygmeniu leidZia uZztikrinti, kad paskirtie;ji
kompetencijos centrai geba ir turi istekliy su paskyrimu susijusioms prievoléms
jvykdyti.

Kompetencijos centrai yra skiriami tam tikram nustatytam laikotarpiui.

Kompetencijos centrai reguliariai pakartotinai vertinami taikant procediirg, kuri
jtraukta j paskyrimo procesg valstybés narés lygmeniu.

Paskyrimo institucija valstybés narés lygmeniu gali priimti sprendimg panaikinti
kompetencijos centro paskyrima, jei jis nebeatitinka vieno ar daugiau reikalavimy,
butiny paskyrimui, arba jei nacionalinio lygmens paslaugy teikti nebereikia.

Europiné kompetencijos centry pakraipa

Valstybés narés, kuriose jkurti kompetencijos centrai, dalijasi patirtimi bei kokybés
rodikliais su kitomis valstybémis narémis bei koordinuoja veiklg siekdamos ES
lygmeniu jvardyti visiems retosiomis ligomis sergantiems pacientams skirtus
kompetencijos centrus.

Kompetencijos centry tinklams tenka svarbus vaidmuo padedant diagnozuoti
pacienty ligas ir teikiant priezitros paslaugas siekiant uztikrinti, kad prireikus baty
apsikei¢iama ne pacientais, o patirtimi. Skatinama keistis duomenimis, biologiniais
meéginiais, rentgenogramomis, kitomis diagnostinémis  medziagomis ir
elektroninémis teleekspertizés priemonémis.

Tinkamais atvejais teikiant tarpvalstybines sveikatos prieZiliros paslaugas dalyvauja
kaimyniniy ar kity Saliy skirti kompetencijos centrai, kad ten bty galima nusiysti
pacientus ar biologinius méginius.

Valstybés narés turéty specialistams, pilie¢éiams ir pacienty organizacijoms teikti
reikiamg informacijg apie galimybes nacionaliniu ir tarptautiniu lygmeniu gauti
sveikatos priezZiuros paslaugy, susijusiy su retosiomis ligomis, ir tokiy paslaugy
teikimo saglygas.

Valstybése narése skirti kompetencijos centrai yra svarbiausi blsimyjy Europos
informacijos tinkly (EIT) komponentai.
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1 priedas: Ekstraktai atitinkamy Europos tekstuose

EUROPOS PARLAMENTO IR TARYBOS DIREKTYVA 2011/24/ES 2011 m. kovo 9 d. dél
pacienty teisiy j tarpvalstybines sveikatos priezilros paslaugas jgyvendinimo

(...)

(54) Komisija turéty remti tolesnj Europos referencijos centry tinkly, vienijanciy valstybiy
nariy sveikatos priezZitros paslaugy teikéjus ir specializuotus centrus, vystyma. Europos
referencijos centry tinklai gali pagerinti visiems pacientams, kuriy gydymui atsizvelgiant j jy
bakle reikia sutelkti itin daug istekliy ar Ziniy, galimybes gauti diagnozavimo paslaugas ir
aukstos kokybés sveikatos prieZiliros paslaugas, taip pat jie galéty biti medicinos mokymo ir
moksliniy tyrimy, informacijos sklaidos ir vertinimo centrai, ypac retyjy ligy klausimais. Todél
Sia direktyva valstybés narés turéty bati skatinamos stiprinti tolesne Europos referencijos
centry tinkly plétrg. Europos referencijos centry tinklai remiasi savanorisku jy nariy
dalyvavimu, bet Komisija turéty parengti kriterijus ir sglygas, kurias tinklai turéty jvykdyti,
kad gauty Komisijos parama.

(..

12 straipsnis
Europos referencijos centry tinklai

1. Komisija padeda valstybéms naréms plétoti Europos referencijos centry tinklus,
vienijancius sveikatos prieziuros paslaugy teikéjus ir specializuotus centrus valstybése
narése, ypac retyjy ligy srityje. Tokie tinklai grindziami savanorisku jy nariy dalyvavimu,
jy veikloje tinklo nariai dalyvauja ir prie jos prisideda laikydamiesi savo jsisteigimo
valstybés narés teisés akty, be to, prie jy bet kada gali prisijungti nauji sveikatos
prieZilros paslaugy teikéjai, jeigu jie atitinka visas sglygas ir kriterijus, nurodytus 4 dalyje.

2. Europos referencijos centry tinkly tikslas yra bent trys is Siy tiksly:

a) padéti pasinaudoti bendradarbiavimo Europos mastu galimybémis itin
specializuotos pacienty sveikatos priezilros ir sveikatos priezitros sistemy srityje,
panaudojant medicinos mokslo naujoves ir sveikatos technologijas;

b)  prisidéti prie Ziniy apie ligy prevencijg kaupimo;

c¢) sudaryti palankesnes sglygas gerinti diagnostikg ir teikti auksStos kokybés,
prieinamas bei ekonomiskai efektyvias sveikatos priezZiGros paslaugas visiems
pacientams, kuriems gydyti, atsizvelgiant j jy sveikatos bikle, reikia sutelkti itin
daug Ziniy medicinos srityse, apie kurias yra mazai Zzinoma;

d) uztikrinti kuo efektyvesnj istekliy panaudojimg sutelkiant juos tuomet, kai to reikia;

e) stiprinti mokslinius tyrimus, epidemiologine priezilrg, pavyzdziui, naudojant
registrus, ir rengti sveikatos priezZitros specialistams skirtus mokymus;

f) sudaryti palankesnes sglygas virtualiam ar fiziniam patirties skleidimui ir keistis bei
platinti informacija, Zinias ir pazangiosios praktikos pavyzdZius bei paskatinti retyjy
ligy gydymo ir diagnostikos vystymasi tinkluose bei uz jy riby;

g)  skatinti kokybés bei saugos rodikliy vystymasi ir padéti kaupti bei skleisti pazangiaja
patirtj paciame tinkle ir uz jo riby;
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h)  padéti valstybéms naréms, kuriose néra pakankamai atitinkamos sveikatos buklés
pacienty arba stinga technologijy ar Ziniy, teikti itin specializuotas aukstos kokybés
paslaugas.

Valstybés narés skatinamos sudaryti palankesnes sglygas Europos referencijos centry

tinkly plétrai:

a) susiejant atitinkamus sveikatos priezidros paslaugy teikéjus ir specializuotus
centrus visoje savo nacionalinéje teritorijoje ir uztikrinant informacijos sklaidg
atitinkamiems sveikatos priezitros paslaugy teikéjams ir specializuotiems centrams
jy teritorijoje;

b)  skatinant sveikatos priezilros paslaugy teikéjy ir specializuoty centry dalyvavima
Europos referencijos centry tinkly veikloje.

1 dalies jgyvendinimo tikslais Komisija:

a) priima konkreciy kriterijy ir sglygy, kuriuos Europos referencijos centry tinklai
turéty atitikti, sarasg ir nustato salygas ir kriterijus, kuriuos sveikatos prieZitros
paslaugy teikéjai turi atitikti, kad galéty prisijungti prie Europos referencijos tinklo.
Tais kriterijais ir sglygomis, inter alia, uztikrinama, kad Europos referencijos tinklai:

i) turéty pakankamai Ziniy ir patirties, kad diagnozuoty ligas, stebéty ir administruoty
pacientus ir prireikus galéty jrodyti gerus rezultatus;

ii)  laikytysi daugiadalykio poZitrio;

iii)  turéty auksto lygio Zinias ir baty pajégls nustatyti pazangiosios patirties gaires ir
jgyvendinti rezultaty vertinimo priemones bei atlikti kokybés kontrole;

iv)  dalyvauty moksliniuose tyrimuose;

v)  organizuoty mokymus; ir

vi)  glaudziai bendradarbiauty su kitais nacionalinio ir tarptautinio lygio specializuotais
centrais;

b) rengia ir skelbia Europos referencijos centry tinkly jsteigimo ir vertinimo kriterijus;

c¢) padeda keistis informacija ir Ziniomis, susijusiomis su Europos referencijos centry
tinkly steigimu ir jy vertinimu.

Komisija, naudodamasi teise priimti deleguotus teisés aktus pagal 17 straipsnj bei
laikydamasi 18 ir 19 straipsniuose nustatyty salygy, patvirtina 4 dalies a punkte
nurodytas priemones. 4 dalies b ir ¢ punktuose nurodytos priemonés tvirtinamos
laikantis 16 straipsnio 2 dalyje nurodytos reguliavimo proceddros.

Pagal §j straipsnj patvirtintomis priemonémis nederinami valstybiy nariy jstatymai ar kiti

teisés aktai ir jomis visiSkai pripaZzjstama valstybiy nariy atsakomybé uz sveikatos
priezilros paslaugy organizavimg bei teikima.

13 straipsnis
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Retosios ligos

Komisija remia valstybiy nariy bendradarbiavimg vystant diagnozavimo ir gydymo
pajégumus, visy pirma siekiant:

a) supazindinti sveikatos priezilros specialistus su priemonémis, kuriomis jie gali
naudotis Sajungos lygiu ir kurios jiems gali padéti nustatyti teisingg retyjy ligy
diagnoze, ypac kalbant apie ,Orphanet” duomeny baze ir Europos referenciniy
centry tinklus;

b)  supazindinti pacientus, sveikatos priezilros specialistus ir uz sveikatos priezilros
paslaugy finansavimg atsakingas jstaigas su pagal Reglamentg (EB) Nr. 883/2004
teikiamomis galimybémis, t. y. galimybe retosiomis ligomis serganciy pacienty
diagnozavimg ir gydymg atlikti kitose valstybése narése, jei tai nejmanoma
draudimo valstybéje naréje.

TARYBOS REKOMENDACIJA 2009 m. birzelio 8 d. dél retyjy ligy srities veiksmy

(...)

(13) Siekiant suburti visy valstybiy nariy ekspertus spresti praktinius bendradarbiavimo tarp
nacionaliniy sveikatos prieZitros sistemy ES klausimus, 2004 m. liepos mén. buvo sukurta
Sveikatos paslaugy ir medicininés priezitros 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, jskaitant jy
vaidmens sprendziant retyjy ligy klausimus apibrézimg. Be to, EIT galéty bati ir moksliniy
tyrimy bei Ziniy centrais, kuriuose buty gydomi ligoniai i$ kity valstybiy nariy, o prireikus
blty uztikrinamas tolesnis gydymo paslaugy teikimas.

(14) 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
truksta praktinés patirties. Todél, siekiant retosiomis ligomis sergantiems ligoniams uztikrinti
lygias galimybes gauti tikslig informacijg, tinkamai ir laiku nustatyti diagnoze ir naudotis
kokybiska prieziura, itin svarbu praktine patirtj kaupti Europos lygiu.

(15) 2006 m. gruodZio mén. Europos Sajungos retyjy ligy darbo grupés eksperty grupé
Sveikatos paslaugy ir medicininés priezZitros auksto lygio grupei pateiké ataskaitg ,,Prisidéti
prie politikos formavimo siekiant Europos bendradarbiavimo su retosiomis ligomis susijusiy
sveikatos paslaugy ir medicininés prieZiliros srityje”. Eksperty grupés ataskaitoje, inter alia,

teigiama, kad svarbu nurodyti 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 nurodytos priemonés.

(16) Pasirodé, kad kompetencijos centry bendradarbiavimas ir keitimasis informacija yra
labai veiksmingas bldas spresti retyjy ligy klausimus Europoje.
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(17) Siekdami spresti retyjy ligy klausimus, susijusius su sudétingomis ir skirtingomis
sglygomis, kompetencijos centrai galéty laikytis tarpdalykinio poZilrio j priezira.

(..)
IV. KOMPETENCIJOS CENTRAI IR EUROPOS RETYJY LIGY INFORMACIIOS TINKLAI

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

12. Skatinti kompetencijos centrus dalyvauti Europos informacijos tinkly veikloje,
atsizvelgiant j nacionaline kompetencijg ir taisykles dél jy jgaliojimy ar pripaZinimo.

13. Organizuoti retosiomis ligomis serganciy ligoniy sveikatos prieZilirg bendradarbiaujant su
atitinkamais ekspertais, vykdant specialisty mainus ir keiCiantis praktine patirtimi 3alies
viduje ar prireikus su kitomis valstybémis.

14. Remti naudojimasi informacinémis ir rySiy technologijomis, pavyzdZiui, nuotoline
medicina, tais atvejais, kai batina uZtikrinti galimybes gauti nuotolines konkrecias sveikatos
priezidros paslaugas.

15. ] planus ar strategijas jtraukti batinas praktinés patirties ir Ziniy sklaidos bei platinimo
sglygas, kad baty sudarytos palankesnés sglygos netoli gyvenandiy ligoniy gydymui.

16. Skatinti, kad kompetencijos centrai, spresdami retyjy ligy klausimus, savo veiklg grjsty
tarpdalykiniu poZilriu j priezilra.

V. RETYJY LIGY SRITIES PRAKTINES PATIRTIES KAUPIMAS EUROPOS LYGIU

17. Kaupti retyjy ligy srities nacionaline praktine patirtj ir jg susieti su Europos partneriy
turima patirtimi, siekiant remti:
a) keitimasi geriausios praktikos pavyzdziais apie diagnostikos priemones ir
medicinine prieZilrg, taip pat Svietimg ir socialine rlpybg retujy ligy srityje;
b) tinkamag visy sveikatos prieziliros specialisty Svietima, kad jie Zinoty apie Sias ligas ir
priezitrai turimus is-teklius;
c¢) 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
plétojimag, atsizvelgiant j nacionalinius sprendimus ir kompetencijg;
e) informavimg apie valstybiy nariy rengiamas terapinés ar klinikinés retyjy vaisty
pridétinés vertés vertinimo ataskaitas Bendrijos lygiu, kuriuo ir kaupiamos
atitinkamos Zinios ir praktiné patirtis, siekiant kuo labiau sumazinti atvejus, kai
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retosiomis ligomis sergantiems ligoniams véluojama suteikti galimybiy gauti retyjy
vaisty.

The correct form when quoting this document is:

EUCERD Recommendations on Quality Criteria for Centres of Expertise for Rare Diseases in Member
States, 24 October 2011
http://www.EUCERD.eu/upload/file/EUCERDRecommendationCE.pdf
Photography : P. Latron/Inserm
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