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Jgyvendindamas 2011 m. kovo 9 d. Europos Parlamento ir Tarybos direktyvos
2011/24/ES dél pacienty teisiy | sveikatos prieziiiros paslaugas kitose valstybése narése (OL
2011 L 88, p. 45) 13 straipsnio nuostatas gerinti visuomenés informuotumga apie retas ligas bei
Siy ligy diagnostikg ir gydyma:

1. T virtinu Nacionalinj veiklos, susijusios su retomis ligomis, plang (pridedama).

2. P av e dujsakymo vykdyma kontroliuoti viceministrui pagal administruojama sritj.
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NACIONALINIS VEIKLOS, SUSIJUSIOS SU RETOMIS LIGOMIS, PLANAS
I. BENDROSIOS NUOSTATOS

1. Nacionalinis veiklos, susijusios su retomis ligomis, planas (toliau — Planas) parengtas
jgyvendinant 2011 m. kovo 9 d. Europos Parlamento ir Tarybos direktyvos 2011/24/ES d¢l
pacienty teisiy ] sveikatos prieziiiros paslaugas kitose valstybése narése (toliau — Pacienty
teisiy direktyva) 13 straipsnio nuostatas ir atsizvelgiant | 2009 m. birzelio 8 d. Tarybos
rekomendacijas (OL 2009 C 151, p. 7) dél rety ligy srities veiksmy ir Europos Sgjungos rety
ligy plany rengimo (angl. European Project for Rare Diseases Plans Development —
EUROPLAN) rekomendacijas. Plano tikslas — nurodyti ir struktirizuoti dabartinius ir
biisimus su retomis ligomis susijusius veiksmus, integruoti juos j sveikatos prieziliros sistema.
Siekiama nustatyti bendrg poziiirj j retas ligas, pagerinti retomis ligomis serganciy pacienty
gyvenimo kokybe, visuomenés informuotuma apie retas ligas, uztikrinti ankstyva rety ligy
diagnostika, kokybiSka gydyma, slauga, reabilitacija, socialing pagalba bei rety ligy
prevencija, panaudojant visg sukaupta moksline ir klinikine patirtj, optimizuojant asmens
sveikatos priezitiros paslaugy teikimo, apriipinimo vaistais ir medicinos prietaisais sistema,
racionaliai naudojant turimus resursus. Sukiirus sveikatos priezitiros specialisty veiksmus ir
Zinias koordinuojancig sistema, bus skatinamas jy bendradarbiavimas ir dalyvavimas Europos
referencijos centry tinkly veikloje.

2. Plane vartojamos sgvokos:

Kompetencijos centras — organizacinis universiteto ligoninés vienetas, uZztikrinantis
retomis ligomis serganciy pacienty sveikatos priezilirg ir atitinkantis sveikatos apsaugos
ministro nustatytus kriterijus.

Reta liga — tai liga, kuria serga ne daugiau kaip 5 i$§ 10 tikst. Zmoniy.

Il. VEIKLOS, SUSIJUSIOS SU RETOMIS LIGOMIS, PLANAVIMAS EUROPOS
SAJUNGOJE

3. Svarbiausi Europos Sgjungos (toliau — ES) veiklos, susijusios su retomis ligomis,
tikslai yra $ie: rety ligy zinomumo gerinimas, parama sveikatos politikai, efektyvios pagalbos
pacientams ir jy artimiesiems uZtikrinimas, bendradarbiavimas ES mastu, veiklos
koordinavimas ir reglamentavimas.

4. Nacionaliniy plany ir strategijy, susijusiy su retomis ligomis, kiirimo rekomendacijas
pateiké Europos Komisijos Sveikatos ir vartotojy apsaugos generalinio direktorato (angl. DG
SANCO) rety ligy darbo grupé (www.rdtf.org), rety ligy ir retyjy vaisty interneto portalo
(angl. ORPHANET, www.orpha.net) projekto ir retomis ligomis serganciy pacienty
organizacijy aljanso (angl. EURORDIS) atstovai.

5. ES lygio politikos 2009 m. birzelio 8 d. Tarybos rekomendacijoje dél rety ligy srities
veiksmy nustatyta bendra retos ligos sgvokos apibréztis: prie rety priskiriamos ligos, kuriomis
serga ne daugiau kaip 5 i§ 10 tikst. Zmoniy. Siose rekomendacijose valstybés narés
skatinamos parengti nacionalinius rety ligy srities veiksmy planus, siekiant uztikrinti retomis
ligomis sergantiems pacientams aukStos kokybeés sveikatos prieziiira, jskaitant diagnostika,
gydyma ir retuosius vaistus, ir visuomenés solidarumg su retomis ligomis serganciais
pacientais. Siekiama jtvirtinti bendrg ir tinkamag rety ligy apibrézcéiy, kodavimo ir
katalogavimo sistemg ES mastu. Skatinami moksliniai rety ligy prieZas¢iy ir jy gydymo
tyrimai, pirmiausia jsteigiant Salyse narése kompetencijos centrus ir Europos rety ligy



referencijos centry tinklus. Bendras rety ligy centry tinklas padéty sisteminti Zinias apie retas
ligas ES, stiprinty ES Saliy nariy ir pacienty organizacijy bendradarbiavima, skatinty tvarig ir
testing veiklg rety ligy srityje. Pagal Sias rekomendacijas ES valstybés narés turi galimybe
gauti specializuotas konsultacijas didesne¢ patirt] turinCiose uzsienio klinikose, dalyvauti
tarptautiniuose klinikiniuose tyrimuose arba gydyti pacientus uzsienyje tais atvejais, kai ES
valstybés narés pacios negali uztikrinti pakankamo lygio specializuotos sveikatos prieziiiros.

6. 2008 m. lapkri¢io 11 d. Europos Komisijos (toliau — EK) komunikate Europos
Parlamentui, Tarybai, Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komitetui ir Regiony
komitetui ,,Retosios ligos — Europos problema® (KOM(2008)0679) nustatyta Bendrijos
strategija, kaip padéti valstybéms naréms uztikrinti veiksmingg ir tinkama poziiirj j retas ligas,
Siy ligy prevencija, tinkama diagnostika, gydyma, slauga, skatinti Sios srities mokslinius
tyrimus.

7. Kai kurios ES 3alys, pvz., Belgija, Pranciizija, Vokietija, Bulgarija, Cekija ir kitos,
jau turi veikian¢ius veiklos, susijusios su retomis ligomis, planus ar strategijas. Jose
akcentuojamos tobulintinos sritys aktualios ir Lietuvai: kokybiska sveikatos prieziira,
socialiniy ir medicininiy paramos priemoniy visuma, specialisty ir Seimos gydytojy rysys ir
supratimas, medicinos profesionaly ir visuomenés integracija, informacijos apie retas ligas
prieinamumas.

1. RETU LIGU PAPLITIMAS IR YPATUMAI

8. Dazniausiai retos ligos yra genetinés kilmes ir gali pasireiksti bet kuriame amziaus
tarpsnyje. Pasitaiko paplitusiy ligy rety formy (infekciniy, kvépavimo, Sirdies ir kraujagysliy,
kauly ir raumeny, nervy sistemos ir t. t.) ar sunkiy sveikatos sutrikimy ir vadinamyjy atograzy
ligy, paplitusiy menkai i$sivysciusiose Salyse, kuriomis retai sergama Europoje ar Amerikoje.
ES priskai¢iuojama daugiau nei 5—8 tukst. rety ligy. Tai ligos, kurios labai pablogina paciento
ir jo Seimos gyvenimo kokybe, pazeidzia jy integracija j visuomeng ir gali biti net pavojingos
gyvybei.

9. EURORDIS interneto tinklalapyje www.eurordis.org pateikia duomenis, kad Zinoma
apie 6-8 tikst. rety ligy ir jos paveikia mazdaug 30 mln. Zmoniy ES $alyse. Vadinasi, nors
ligos yra retos, taCiau jomis serganciy pacienty ir jy artimyjy gana daug, taigi visuomenei
retos ligos yra aktuali problema.

10. Daugumos rety ligy priezastis paveikti ar pasalinti kol kas sunku, tafiau tinkama
paciento priezitira ir jo $eimos mokymas gali pagerinti sergan¢iojo asmens gyvenimo kokybe
ir pratgsti gyvenimo trukme. Visose Salyse susiduriama su panaSiomis retoms ligoms
biidingomis problemomis: néra bendros $iy ligy tarptautinés klasifikacijos, nepakanka ziniy ir
moksliniy tyrimy, dél to vélai nustatoma diagnoze, véluoja jy gydymas. Pazymeétina, kad Siuo
metu Lietuvoje veikianti teisiné bazé reglamentuoja daugelj veiklos, susijusios su retomis
ligomis, sriciy.

11. Isskirtinos dvi pagrindinés sveikatos politikos kryptys rety ligy srityje. Pirmoji
kryptis apima prevenciniy priemoniy plétrg (pvz., naujagimiy patikrg dél rety ligy, prenataling
diagnostika ir kt.), antroji — sisteminga pagalba sergantiesiems reta liga ir jy artimiesiems.
Sveikatos prieZitira Siems pacientams turi veikti kaip darni sistema:

11.1. jtarus reta liga, tikslingas siuntimas konsultuotis | specializuotas paslaugas
teikiancig asmens sveikatos priezitros jstaigg (toliau — ASP]);

11.2. diagnozavus reta liga, daugiadalyké sveikatos prieziliros specialisty komanda
suteikia reikiamas asmens sveikatos prieziiiros paslaugas;

11.3. tgsiama stebésena ar slauga pacientui artimoje socialinéje aplinkoje, uztikrinamas
griztamasis rySys su specializuotas paslaugas teikianc¢ia ASP].

12. Retos ligos pasireiSkia apie 4-5 proc. naujagimiy ir kidikiy (pvz., kai kurios jgimtos
anomalijos, paveldimos medziagy apykaitos ligos, kitos genetiSkai nulemtos ligos ir reti
augliai), taciau jos gali iSryskéti véliau vaikystéje ar suaugus. Mazdaug 80 proc. rety ligy yra



genetinés kilmés, taciau daugumai pacienty ligos etiologija lieka neiSaiskinta. Atsizvelgiant }
tai, kad dauguma ligy vystosi prenatalinéje stadijoje dél jy genetinio pobtidzio, daugiau nei 75
proc. rety ligy pasireiSkia jaunesniems nei 10 mety vaikams. Vélyva diagnozé, ypac
pacientams, sergantiems ligomis, kuriy eigg jau galime valdyti, sukelia nepataisomg Zzalg
sveikatai. Tokiais atvejais ne tik pacientai, bet ir jy Seimos patiria zalg ir praranda pasitikéjima
sveikatos sistema. Ankstyva ir tiksli rety ligy diagnozé priklauso nuo diagnostikos metody ir
gydytojy profesionalumo bei patirties. Lietuvoje, kur retomis ligomis serganciy pacienty néra
daug, tokig patirt] sveikatos priezitiros specialistams sunku jgyti.

13. Duomenys apie rety ligy paplitimg Siuo metu Lietuvoje néra susisteminti, skirtingy
asmens sveikatos priezitros lygiy specialisty veiksmai nepakankamai suderinti. Rety ligy
nejmanoma iki galo klasifikuoti pagal Tarptautinés statistinés ligy ir sveikatos sutrikimy
Klasifikacijos deSimtajj pataisyta ir papildytg leidimg (,,Sisteminis ligy sgrasas®, Australijos
modifikacija) (toliau — TLK-10-AM), ypac kai $ios ligos registruojamos pagal vyraujancius
Klinikinius simptomus.

14. Retomis ligomis sergantys pacientai yra labiau pazeidziami psichologiskai, socialiai,
ekonomiSkai ir kulturiSkai, nei sergantieji paplitusiomis ligomis. D¢l nepakankamy
mokslininky ir mediky Ziniy apie retas ligas bei diagnostiniy tyrimy stokos daugeliui pacienty
liga diagnozuojama vélai arba visai nediagnozuojama. Negave tinkamos pagalbos, Sie
pacientai kencia skausma ir socialing atskirtj.

15. Rety ligy problemos specifiskai pasireiSkia onkologijos srityje:

15.1. Zinoma daugiau kaip 200 rety genetiniy sindromy ir bukliy, kurios padidina jvairiy
lokalizacijy naviky iSsivystymo rizikg (navikai yra vienas i§ tam tikry rety ligy ar sindromy
pasireiskimo pozymiy);

15.2. paveldimiems genetiniams véZiniams sindromams biidingi tie patys kriterijai ir
problemos, kaip ir kitoms retoms ligoms;

15.3. onkogenetinis asmeny testavimas ir genetiné konsultacija iSsivysCiusiose Salyse
yra jprasta asmens sveikatos priezitros dalis toms Seimoms, kuriose diagnozuotas paveldimas
kriities ir kiauSidziy vézio sindromas, paveldimas nepolipozinis storosios zarnos veézio
sindromas, $eiminé adenominé polipoz¢ ir kitos onkologinés ligos;

15.4. tiksli paveldimy vézZiniy ligy diagnoze yra svarbi ne tik pacientui, bet visiems
Seimos nariams. Nustac¢ius konkretaus geno molekulinj defekta, galima tirti kitus giminaicius
dar neiSrySkéjus ligos simptomams ir nustatyti Zinomos geny mutacijos neSiotojus, t. y.
didelés rizikos grupés asmenis. Jiems galima tikslingai taikyti prevencijos, ankstyvosios
diagnostikos ir gydymo biidus. Kita vertus, mazos rizikos grupés asmenys ir jy vaikai,
kuriems genetinis defektas nenustatomas, iSvengia nereikalingy diagnostiniy procediiry ir
brangiy tyrimy. Toks Siuolaikinis pozitiris | individualizuota medicing aktualus visoms
paveldimoms ligoms.

16. Tobuléjant technologijoms, atsirandant naujiems gydymo ir tyrimo metodams,
galima pacientui pasiiilyti dar geresnj, bet kartu daznai brangesnj tyrimo ar gydymo metoda.
Sveikatos priezitros kokybe pagerinty ir konkreCiy rety ligy gydymo metodikos arba
protokolai, taciau tokie yra sukurti tik kelioms retoms ligoms diagnozuoti ir (ar) gydyti.

17. Lietuvoje, kaip ir kitose mazose Salyse, rety ligy problemos itin aktualios. Tikétina,
kad Seimos gydytojas per visg savo praktikg susidurs vos su keliais skirtingomis retomis
ligomis serganciais pacientais, o gydytojas specialistas kelis kartus per metus konsultuos ta
pacia reta liga serganCius pacientus. Mokymuose jgytos teorinés Zinios pasensta arba
pamirStamos, jei jos nejtvirtinamos praktiSkai.

IV. ASMENS SVEIKATOS PRIEZIUROS PASLAUGU TEIKIMAS RETOMIS
LIGOMIS SERGANTIEMS PACIENTAMS

18. Pirminés asmens sveikatos prieziliros specialistai (Seimos gydytojai ir kt.) yra
atsakingi uZz visapusiS$kg ir testing kiekvieno paciento, pasirinkusio pirminés sveikatos



prieziliros jstaiga, sveikatos priezilira, nepriklausomai nuo amziaus, lyties ar ligos. Bidami
pirmo kontakto gydytojai, jie reguliuoja pacienty srautus sveikatos priezitiros sistemoje ir
bendradarbiauja su kitais sveikatos priezilros specialistais, taiau daznai susiduria su
problemomis derinant rety ligy diagnostika bei retomis ligomis serganciy pacienty stebésena.
Jy darbag palengvinty sveikatos prieziliros paslaugy, susijusiy su retomis ligomis,
koordinavimo tvarkos gairés. Jose turéty biiti pateiktos rekomendacijos kiekvienos sveikatos
priezitiros sistemos grandies specialistams, kaip tinkamai organizuoti pagalba pagal savo
kompetencija.

19. Retomis ligomis sergantiems pacientams dauguma paslaugy teikia arciausiai
pacientui jprastos socialinés aplinkos (gyvenamosios vietos) pirminio bei antrinio lygmens
paslaugas teikianciose ASP] dirbantys specialistai. Kai kuriy rety ligy atvejai gali buti
vieninteliai Siy specialisty klinikinéje praktikoje, todél patirties ir specialiy Ziniy stoka
sunkina darbg su reta liga serganciu pacientu. D¢l Siy priezasciy labai specializuota pagalba
retomis ligomis sergantiems pacientams turi biiti centralizuojama.

20. Reglamentuotos kai kurios specifinés rety ligy gydymo sritys:

20.1. yra salygos padéti Seimoms, kuriose vaikas serga reta liga — tai tiksliné prenataliné
diagnozé, planuojant kito vaiko gimima. Siuo metu i§samaus genetinio konsultavimo ir jo
iSlaidy apmokéjimo 1§ Privalomojo sveikatos draudimo fondo (toliau — PSDF) biudZeto tvarka
apibrézia Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2005 m. birzelio 23 d. jsakymas
Nr. V-522 ,,Dél Zmogaus genetikos paslaugy, apmokamy i§ Privalomojo sveikatos draudimo
fondo biudZeto, saraso ir jy baziniy kainy patvirtinimo* (Zin., 2005, Nr. 90-3380);

20.2. specifiniy brangiy laboratoriniy tyrimy iSlaidy kompensavimas nustatytas
Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2008 m. sausio 17 d. jsakymu Nr. V-49
,»D¢€l Imunotipavimo, genetinio, kraujo kres¢jimo veiksniy tyrimy, apmokamy i§ Privalomojo
sveikatos draudimo fondo biudzeto, atlikimo reikalavimy ir apmokéjimo salygy apraso
patvirtinimo® (Zin., 2008, Nr. 12-406).

21. Daugelis rety ligy arba jy komplikacijos pazeidzia ne vieng organg ar jy sistema,
taigi pacientas turi atvykti i ASP] kelis kartus, kol gauna visas biitinas specialisty
konsultacijas, sunku suformuluoti bendrg keliy konsultanty iSvadg. Patobulinus ambulatoriniy
asmens sveikatos prieziliros paslaugy teikimo ir jy iSlaidy apmokéjimo sistema ir atsizvelgus |
specifinius retomis ligomis serganiy pacienty sveikatos prieziliros ypatumus, tikimasi
pagerinti Siy paslaugy prieinamuma.

22. Pacienty teisiy direktyvoje pazymima, kad centralizuotai teikiant specializuota
sveikatos priezilirg uztikrinama paslaugy kokybé ir aukSto lygio ekspertizé¢ bei efektyviau
naudojami resursai. Labai specializuotas paslaugas retomis ligomis sergantiems pacientams
tikslinga telkti daugiaprofilése universitety ligoninése, nes:

22.1. rety ligy simptomai pradzioje biina nespecifiski, progresuoja létai, todél Siy ligy
diagnostikos kelias ilgas ir neretai painus: nuo Seimos gydytojo iki jvairiy profesiniy
kvalifikacijy gydytojy, kol, apibendrinus visy konsultanty nuomones ir atlikty tyrimy
duomenis, pavyksta pagrjsti galuting diagnozg; tiksliau diagnozuoja didesng patirt] turintys
specialistai;

22.2. universitety daugiaprofilés ASP] atitinka Pacienty teisiy direktyvos 12 straipsnyje
nustatytus bendruosius referencijos centry tinklams keliamus reikalavimus:

22.2.1. Siuose centruose dirbantys specialistai turi pakankamai Ziniy ir patirties
diagnozuoti ligas, stebéti pacientus ir administruoti savo veikla, prireikus jrodyti Sios veiklos
gerus rezultatus, laikytis daugiadalykio (angl. multidisciplinary approach) pozitrio;

22.2.2. turi auksto lygio teoriniy ziniy ir praktiniy jgtidziy, rengia pazangia klinikine
patirt] jtvirtinancias gaires ir jgyvendina rezultaty vertinimo priemones bei atlieka kokybés
kontrole (pasitelkiant ekspertus 1§ 1Sores);

22.2.3. dalyvauja moksliniuose tyrimuose;

22.2.4. organizuoja mokymus;

22.2.5. glaudziai bendradarbiauja su kitais nacionalinio ir tarptautinio lygio
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specializuotais centrais.

23. Retos ligos diagnoz¢ dazniausiai patvirtinama specializuotas asmens sveikatos
priezitiros paslaugas teikian¢iose universitety ASPI, turinCiose pakankamai iSvystyta
laboratorinio ir instrumentinio iStyrimo infrastruktirg bei aukstos kvalifikacijos specialisty
komanda. Tokias diagnostikos ir gydymo salygas gali uztikrinti tik specializuotas paslaugas
teikiancios universitety ASP], kurios atlikty ir kompetencijos centro funkcijas.

24. Lietuvoje, kaip mazoje valstybéje, tikslingiau buity paskirti kompetencijos centrus
rety ligy grupéms jvertinus pacienty srauta, personalo patirtj, diagnostikos ir gydymo
galimybes, mokymo, mokslo patirtj, uzmegztus rySius su panaSia veikla uZzsiimanciais
uzsienio $aliy centrais:

24.1. kompetencijos centrai pasirengty jungtis | Europos referencijos centry tinklus;

24.2. juose biity sutelktos modernios priemonés ir jranga, skirta rety ligy diagnozei
patvirtinti ne tik jprastais, bet ir molekuliniais genetiniais tyrimais, vadybiniais sprendimais
bty gerinamas paslaugy prieinamumas, plétojamos nuotoliniu budu teikiamos paslaugos;

24.3. komunikacinio prieinamumo problemas spresty kompetencijos centruose teikiama
specifiné daugiadalykio konsultavimo paslauga, uztikrinama ASP] organizacinémis
priemonémis ir adekvaciu sgnaudas atitinkan¢iu apmokéjimu. Koordinuotas pacienty, kuriems
jtariama reta liga, konsultavimas sutrumpinty laikg iki galutinés iSvados. Pacienta
konsultuojanciai visy butiny specialisty komandai biity lengviau parengti kvalifikuotas
iSvadas, stebésenos plang pirminio ar antrinio lygmens asmens sveikatos prieziiiros paslaugas
teikiantiems specialistams, kurie dirba arciau paciento gyvenamosios vietos;

24.4. kompetencijos centre turéty veikti koordinatoriaus tarnyba, kuri elektroniniais
laiskais ir kitomis organizacinémis priemonémis palaikyty rysj su pirminés asmens sveikatos
prieziliros specialistais, pacientais, koordinuoty daugiadalyki konsultavima, uztikrinty
informacijos perdavimg ir stebésenos testinuma;

24.5. kompetencijos centruose dirbantys vaiky sveikatos priezitiros specialistai
uztikrinty sklandy 18 mety sulaukusiy pacienty sveikatos prieziiiros perdavima

24.6. telemedicinos paslaugy plétra kompetencijos centre pagerinty kvalifikuotos
specialisty pagalbos prieinamumg atokesniuose rajonuose gyvenantiems ar sunkiai
transportuojamiems pacientams. Sios paslaugos pagerinty ir pacienty stebésena, nes gydantis
gydytojas galéty suderinti neaiskius klausimus su kompetencijos centro specialistu nuotoliniu
biidu, nevargindamas paciento papildoma kelione.

25. Biitina optimaliai organizuoti kompetencijos centrus. Centralizuojant brangiy tyrimy
atlikimg, bty racionaliau panaudojamos ir paslaugy teikimui skiriamos 1¢Sos. Kompetencijos
centro funkcijos apimty ne tik paslaugy teikimga, bet ir organizacing, moksling, mokymo
veikla. Pirmiausia $ie centrai parengty konkreciy rety ligy gydymo metodikas ir protokolus,
sisteminty jy veiklai aktualia informacija. Universitety ligoninés turi galimybes atlikti
sudétingus genetinius ir medziagy apykaitos tyrimus. Centralizuojant $ig veiklg bus galima
iSvengti tyrimy dubliavimo ir neracionalaus biudZetiniy 1Sy panaudojimo.

26. Kai kuriy rety ligy (pvz., cistinés fibrozés, plautinés hipertenzijos) centrus pradéjo
steigti universitety ligoninés, atsizvelgdamos | poreikius ir galimybes uZtikrinti labai
specializuotos pagalbos teikima sergantiesiems retomis ligomis. Sia veikla tikslinga plétoti ir
koordinuoti nacionaliniu mastu.

27. Su retomis ligomis susijusiy duomeny kaupimo ir analizés problema reikia spresti
sistemidkai. Siuo metu yra planuojama kurti valstybés e. sveikatos paslaugy ir
bendradarbiavimo infrastruktiiros informacing sistemg (ESPBI IS projektas). Numatoma, kad
sukurtoje sistemoje bus statistinés analizés posistemeé, kurig bus galima plésti atsizvelgiant |
jvairiy ligy duomeny baziy poreikj.



V. RETU LIGU GYDYMO FINANSAVIMO PRINCIPAI

28. Privalomojo sveikatos draudimo modelis grindziamas visuotinumo ir solidarumo
principais. Tai reiSkia, kad valstybé laiduoja, kad, zmogui susirgus, reikiama medicinos
pagalba bus suteikta nepriklausomai nuo imokéty imoky dydzio.

29. Retomis ligomis sergantiesiems asmens sveikatos priezitros paslaugy islaidos
kompensuojamos i§ PSDF biudzeto, vadovaujantis tais pacias principais, kurie taikomi ir
kitiems draudziamiesiems privalomuoju sveikatos draudimu asmenims. Sveikatos prieziiiros
paslaugy islaidos ir rety ligy gydymui reikiamy vaisty bei medicinos pagalbos priemoniy
jsigijimo iSlaidos kompensuojamos i§ PSDF biudZeto, nevirSijant einamaisiais metais
patvirtinty rodikliy.

30. Kai kuriy rety ligy gydymas yra labai brangus. Vadinasi, visy PSDF biudzeto 1&sy,
skirty centralizuotai perkamiems vaistams retoms ligoms ir bukléms gydyti, pakanka tik
nedidelei daliai pacienty gydyti.

31. Siuo metu néra i¥samiy ir susisteminty duomeny apie rety ligy ir jy antriniy
simptomy gydymo islaidas. Ne visoms retoms ligoms galima pritaikyti ligy kodus pagal TLK-
10-AM sistema, daznai Sis kodavimas nerodo visy retos ligos ypatumy.

32. Apmokéjimo pagal giminingy diagnoziy grupes (angl. diagnosis related groups,
toliau — DRG) sistemos jdiegimas nei$sprendé brangiy laboratoriniy, instrumentiniy tyrimy ir
kity 1iSlaidy, patiriamy teikiant stacionarines asmens sveikatos prieziliros paslaugas,
apmokéjimo problemos. Didesni giminingy diagnoziy grupés kainos koeficientai yra tuomet,
kai pacientas sirgo gretutinémis ligomis, jvyko komplikacijos arba buvo atliktos sudétingos
intervencijos. Nustatant pirming retos ligos diagnozg ar jg tikslinant, reikia atlikti sudétingus
ir brangius laboratorinius tyrimus, pacientus konsultuoja daug specialisty, taciau tai gali
nenulemti didesnio giminingos diagnoziy grupés kainos koeficiento. Tokiu atveju pagal DRG
sistemg mokama kaina gali nekompensuoti visy faktiniy paslaugos teikimo sagnaudy.

VI. VISUOTINES NAUJAGIMIU PATIKROS GALIMYBES

33. 2009 m. birzelio 8 d. Tarybos rekomendacijoje dél rety ligy srities veiksmy jtvirtinta
nuostata atlikti ir tobulinti visuoting naujagimiy patikra dél jgimty ligy. Sis diagnostikos
biidas leidZia anksti nustatyti liga ir pradéti gydyma bei gyvenimo biido korekcija dar iki
klinikiniy simptomy pasireiskimo, o kartu — uzkirsti kelig ligos komplikacijoms. Kiekviena
Salis, atsizvelgdama |} savo finansines galimybes, nustato ligy, dél kuriy taikoma visuotiné
patikra, sarasSa, todel patikros mastai jvairiose Salyse skiriasi.

34. Liga jtraukiama ] visuotinés naujagimiy patikros saraSa, jei atitinka S$iUOS
Tarptautinés visuotinés naujagimiy patikros draugijos (angl. International Society for
Neonatal Screening, ISNS) kriterijus:

34.1. patvirtinta tiesioginé ankstyvos visuotinés patikros nauda naujagimiui, t. y.
nustacius ligg pradingje stadijoje, galima ja gydyti ir taip iSvengti komplikacijy;

34.2. islaikoma ekonominé pusiausvyra tarp visuotinei patikrai reikalingy 1ésy ir kity su
ligos gydymu susijusiy islaidy;

34.3. visuotinei naujagimiy patikrai naudojami testai yra patikimi;

34.4. diagnozavus liga, uztikrinama sisteminga paciento sveikatos prieZiiira.

35. Visuotinio naujagimiy tikrinimo dél jgimty medziagy apykaitos ligy tvarka,
patvirtinta Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2004 m. gruodzio 6 d. jsakymu
Nr. V-865 (Zin., 2004, Nr. 185-6866), apibrézia, kad visuotinis naujagimiy tikrinimas dél
jgimty medZziagy apykaitos ligy — tai visy naujagimiy tyrimas, siekiant nustatyti jgimtas
medziagy apykaitos ligas. Tyrimai atliekami Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy
kliniky Medicininés genetikos centre. Minétu jsakymu nustatyti Sio tyrimo atlikimo
reikalavimai. Tyrimo atlikimo i$laidos kompensuojamos PSDF biudzeto 1€Somis.

36. Visuotinés naujagimiy patikros duomenys suteikia ziniy apie rety ligy
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epidemiologija Lietuvoje. Ligy, kurioms atliekama visuotiné naujagimiy patikra, sarasa
tvirtina sveikatos apsaugos ministras, jvertings gydytojy specialisty sitilymus ir Valstybinés
ligoniy kasos iSvadas dél finansiniy galimybiy kompensuoti Siy paslaugy islaidas i§ PSDF
biudzeto.

37. Lietuvoje visuotiné naujagimiy patikra pradéta 1975 m. dél fenilketonurijos, o 1993
m. — dél jgimtos hipotirozés. 1975-2011 metais dél fenilketonurijos patikrinti 1 271 503
naujagimiai, i§ viso diagnozuoti 166 hiperfenilalaninemijos ir fenilketonurijos atvejai. 1993—
2011 metais dél jgimtos hipotirozés patikrinta 400 197 naujagimiai, i§ viso diagnozuotas 121
jgimtos hipotirozés atvejis. Siems pacientams valstybé laiduoja specifinj gydyma.
Sergantiesiems fenilketonurija numatytas specialiosios paskirties maisto produkty, kuriy
sudétyje yra mazesnis baltymy ir fenilalanino kiekis, jsigijimo iSlaidy kompensavimas pagal
Kompensuojamyjy medicinos pagalbos priemoniy sgraSg (C sgrasas), patvirtintg sveikatos
apsaugos ministro 2000 m. spalio 6 d. jsakymu Nr. 529 (Zin., 2000, Nr. 85-2609; 2009, Nr.
6237). Sergantieji jgimta hipotiroze gauna kompensuojamuosius vaistus.

38. Daug démesio genetinés pagalbos, ypac¢ ankstyvosios naujagimiy patikros, plétrai
buvo skirta sveikatos apsaugos ministro 2008 m. geguzés 29 d. jsakymu Nr. V-513 (Zin.,
2008, Nr. 65-2475) patvirtintoje Valstybingje Seimos sveikatos 2008—2010 mety programoje.
Buvo skirtas finansavimas laboratorinei jrangai, aparatiirai, kuri skirta genetinei prenatalinei
diagnostikai atlikti, visuotinio naujagimiy tikrinimo paslaugoms teikti, informuoti apie
genetinés diagnostikos svarba.

VII. PACIENTU SIUNTIMAS GYDYTIS | ES SVEIKATOS PRIEZIUROS JSTAIGAS

39. Pacienty siuntimo konsultuotis, iSsitirti ir (ar) gydytis Europos ekonominei erdvei
priklausaniose valstybése ir Sveicarijoje tvarkos aprasu, patvirtintu Lietuvos Respublikos
sveikatos apsaugos ministro 2010 m. rugpjacio 16 d. jsakymu Nr. V-729 (Zin., 2010, Nr. 99-
5162), siekiama uztikrinti racionaly PSDF biudZeto 1éSy panaudojimg bei tikslingg pacienty
siuntimg konsultuotis, iSsitirti ir (ar) gydytis 1 uzsienj, atsizvelgiant ;1 2004 m. balandzio 29 d.
Europos Parlamento ir Tarybos reglamento (EB) Nr. 883/2004 dél socialinés apsaugos
sistemy koordinavimo (OL 2004 m. specialusis leidimas, 5 skyrius, 5 tomas, p. 72) ir 2009 m.
rugséjo 16 d. Europos Parlamento ir Tarybos reglamento (EB) Nr. 987/2009, nustatancio
Reglamento (EB) Nr. 883/2004 dé¢l socialinés apsaugos sistemy koordinavimo jgyvendinimo
tvarka (OL 2009 L 284, p. 1), nuostatas.

40. 2013 m. pabaigoje Pacienty teisiy direktyvos nuostatas perkélus | nacionaling teisg,
retomis ligomis sergantys pacientai galés rinktis sveikatos prieziiiros paslaugy teikéja bet
kurioje ES $alyje naréje.

41. EK remia tolesnj Europos referencijos centry tinkly, vienijanciy valstybiy nariy
sveikatos prieziliros paslaugy teikéjus ir specializuotus centrus, vystyma. Europos referencijos
centry tinklai gali pagerinti visiems pacientams, kuriy gydymui atsizvelgiant j jy bukle reikia
sutelkti itin daug iStekliy ar Ziniy, salygas gauti aukStos kokybés sveikatos prieziiiros
paslaugas. Sie tinklai galéty bati medicinos mokymo ir moksliniy tyrimy, informacijos
sklaidos ir vertinimo centrai, kuriuose ypa¢ didelis démesys bty skiriamas rety ligy
klausimams. Pacienty teisiy direktyva valstybés narés skatinamos burtis j Europos
referencijos centry tinklus. EK sudaryta darbo grupé analizuoja, kokiomis salygomis steigiami
ir veikia referencijos centrai valstybése narése ir rengia Kriterijus ir sglygas, kurias turéty
atitikti Sie centrai, kad galéty jungtis prie Siy centry tinklo.

42. Pacienty konsultavima uzsienyje galima plétoti ir naudojantis nuotolinés medicinos
(telemedicinos) galimybémis. Sios paslaugos leidzia efektyviai panaudoti §iuolaikines rysio
technologijas skaitmeniniams medicininiams vaizdams ir kitai informacijai perduoti
kompiuteriy tinklais. Taip skirtingose Salyse narése dirbantys specialistai gali nuotoliniu biidu
konsultuotis, 0 pacientai — greitai gauty reikiamg konsultacijg neiSvykdami i§ jiems artimos
socialinés aplinkos.
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VIII. NEGALIOS NUSTATYMO, MEDICININES REABILITACIJOS IR
PALIATYVIOSIOS PAGALBOS ORGANIZAVIMAS

43. Daugeliui rety ligy néra sukurta specifinio, ligos priezastj veikian¢io gydymo, todél
pacientams labai svarbios nespecifinés ligos vystymasi stabdancios, adaptacija
palengvinancios priemonés. D¢l anksCiau ar véliau iSrySkéjanciy negalios poZymiy pacientai
ir jy artimieji turi laiku gauti socialing pagalba. Kiekvienas gydytojas ir slaugytojas,
prizilirintis sergantjjj reta liga, turi iSmanyti, kaip jvertinti negalig ir pacientg laiku nusiysti |
atitinkamga tarnyba.

44. Atsizvelgus 1 Pasaulinés sveikatos organizacijos rekomendacijas, Lietuvoje
diegiama Tarptautiné¢ funkcionavimo, nejgalumo ir sveikatos klasifikacija. Pagal S$ig
klasifikacija asmens nejgalumo ar darbingumo lygis bus vertinamas kompleksiskai pagal tam
tikrus sveikatos ir kiino sistemy funkcijy sutrikimus, taikant ir universalius Tarptautinés
funkcionavimo, nejgalumo ir sveikatos klasifikacijos elementus. Bus labiau atsizvelgiama j
asmens sveikatos biiklés ir aplinkos komponenty sgveika, asmens geb¢jimus, turincius jtakos
nustatant negalig. Sergant retomis ligomis S$io klasifikatoriaus taikymas iSspres ligos
kodavimo problema.

45. Medicininés reabilitacijos paslaugy teikimas reglamentuotas Lietuvos Respublikos
sveikatos apsaugos ministro 2008 m. sausio 17 d. jsakymu Nr. V-50 ,,Dél medicining
reabilitacija ir sanatorinio (antirecidyvinio) gydymo organizavimo® (Zin., 2008, Nr. 12-407)
(toliau — medicining reabilitacija reglamentuojantis jsakymas). Jis nustato, kad apie
medicininés reabilitacijos paslaugy poreikj, sutrikus biosocialinéms funkcijoms, sprendzia
gydantis gydytojas kartu su fizinés medicinos ir reabilitacijos gydytoju, t. y. gydantis
gydytojas, vadovaudamasis fizinés medicinos ir reabilitacijos gydytojo konsultacijos iSvada,
skiria medicininj reabilitacini gydyma.

46. Medicining reabilitacija reglamentuojanciu jsakymu jteisinta nuostata, kad
suaugusiems pacientams dé¢l tos pacios priezasties gali biiti skirtas tik vienas medicininés
reabilitacijos kursas per metus. Vaikai medicininés reabilitacijos gali biiti siunciami pagal
poreikj neribota kursy skaiiy per kalendorinius metus motyvuotu gydancio gydytojo
sprendimu.

47. Jeigu tam tikros ligos atveju medicininé reabilitacija néra numatyta, medicining
reabilitacijg reglamentuojantis jsakymas konsiliumui suteikia teis¢ spresti dél siuntimo atlikti
medicining reabilitacija. Gydytojy konsiliumas nustato indikacijas, paslaugy rasj, trukme ir
slaugos ypatumus, §] sprendimg gydantis gydytojas suderina su teritorine ligoniy kasa.
Pritarus teritorinei ligoniy kasai, gydantis gydytojas siuncia pacienta ] medicining
reabilitacija. Si medicining reabilitacija reglamentuojan¢io jsakymo nuostata padeda i$spresti
rety ligy kodavimo problema, nes leidzia siysti i medicining reabilitacijg pacienta, kurio ligos
kodas pagal TLK-10-AM néra jtrauktas j indikacijy medicininés reabilitacijos paslaugoms
gauti sarasa.

48. Rety ligy priezastinis gydymas ne visada jmanomas, todél daugumai pacienty reikia
simptominés pagalbos priemoniy, ilgalaikés priezitros. Lietuvos Respublikos sveikatos
apsaugos ministro 2007 m. sausio 11 d. jsakymu Nr. V-14 , D¢l Paliatyviosios pagalbos
paslaugy suaugusiesiems ir vaikams teikimo reikalavimy apra$o patvirtinimo* (Zin., 2007,
Nr. 7-290) nustatyti paliatyviosios pagalbos paslaugy suaugusiesiems ir vaikams teikimo
reikalavimai. Teikiant Sias paslaugas, siekiama mazinti pacienty, serganiy pavojingomis
gyvybei, nepagydomomis, progresuojanc¢iomis ligomis, fizines kancias ir (ar) jas palengvinti
bei kontroliuoti, pagerinti ligonio ir jo artimyjy gyvenimo kokybe, padéti ligonio Seimai ar jo
artimiesiems netekties laikotarpiu. Paliatyviosios pagalbos paslaugos gali biiti teikiamos
ambulatorinése ir stacionarinése asmens sveikatos prieziliros jstaigose.

49. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2008 m. geguzés 16 d. jsakymu
Nr. V-470 ,,.Dé¢l Paliatyviosios pagalbos suaugusiesiems ir vaikams paslaugy baziniy kainy
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sara§o tvirtinimo* (Zin., 2008, Nr. 59-2247) patvirtintos paliatyviosios pagalbos
suaugusiesiems ir vaikams paslaugy bazinés kainos. Teikiamy paslaugy apmokéjimas
diferencijuotas pagal paliatyviosios pagalbos paslaugy teikimo forma: stacionare, dienos
stacionare arba ambulatorinémis sglygomis.

50. Atsizvelgiant | Lietuvos gyventojy skaiCiy, iki 2013 mety numatoma jsteigti 180
paliatyviosios pagalbos lovy, 1§ jy 145 stacionarines paliatyviosios pagalbos lovas
suaugusiesiems ir vaikams tikimasi jsteigti, jgyvendinant 2007-2013 mety Sanglaudos
skatinimo veiksmy programos priemon¢ Nr. VP 3-2.1-SAM-10-V ,,Ambulatoriniy,
palaikomojo gydymo ir slaugos paslaugy plétra bei stacionariniy paslaugy optimizavimas®.

IX. RETUJU VAISTINIU PREPARATU PRIEINAMUMO GERINIMAS

51. Retieji vaistiniai preparatai, kaip ir kiti vaistiniai preparatai, platinami bei iSduodami
(parduodami) gyventojams vadovaujantis Lietuvos Respublikos farmacijos jstatymo (Zin.,
2006, Nr. 78-3056) ir jo lydimyjy teisés akty nuostatomis.

52. Vaistiniai preparatai gali buti tiekiami Lietuvos rinkai, kai jie yra jregistruoti
Lietuvos Respublikos vaistiniy preparaty registre, Bendrijos vaistiniy preparaty registre arba
Lygiagreciai importuojamy vaistiniy preparaty sarase (Lietuvos Respublikos farmacijos
jstatymo 8 straipsnio 1 dalis). Retuosius vaistinius preparatus (priskyrimo retiesiems
vaistiniams preparatams Kriterijus, taikomas rinkos i§imtis ir pan.) reglamentuoja 1999 m.
gruodzio 16 d. Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 dél retyjy
vaisty (OL 2004 m. specialusis leidimas, 15 skyrius, 5 tomas, p. 21) ir 2000 m. balandzio 27
d. Komisijos reglamentas (EB) Nr. 847/2000, nustatantis vaisto priskyrimo retyjy vaisty
kategorijai kriterijy taikymo nuostatas ir savoky ,panaSus vaistas“ bei ,klinikinis
pranasumas‘ apibrézimus (OL 2004 m. specialusis leidimas, 15 skyrius, 5 tomas, p. 71). 2004
m. kovo 31 d. Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) 726/2004, nustatantis
Bendrijos leidimy dél zmonéms skirty ir veterinariniy vaisty iSdavimo ir prieziiiros tvarka ir
jsteigiantis Europos vaisty agenttirg (OL 2004 m. specialusis leidimas, 13 skyrius, 34 tomas,
p. 229) (toliau — Reglamentas (EB) Nr. 726/2004), nustato, kad retieji vaistiniai preparatai
registruojami taikant centralizuotg registracijos procediira, juos jrasant i Bendrijos vaistiniy
preparaty registrg. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2007 m. liepos 10 d.
jsakymu Nr. V-596 (Zin., 2007, Nr. 78-3176) patvirtintos Vaistiniy preparaty rinkodaros
teisés suteikimo taisykles, kuriose yra nustatyti specifiniai rinkodaros teisés suteikimo
reikalavimai atitinkamoms vaistiniy preparaty grupéms, kuriy viena — retieji vaistiniai
preparatai.

53. Siekiant uztikrinti vaistiniy preparaty prieinamuma, Lietuvos Respublikos teisés
aktais nustatyti atvejai, kada gali biiti tiekiami ir vartojami neregistruoti vaistiniai preparatai,
jskaitant retuosius vaistinius preparatus, taip pat atvejai, kada registruoti vaistiniai preparatai
gali biti tiekiami uzZsienio kalba pazenklintomis pakuotémis. Vadovaujantis Lietuvos
Respublikos farmacijos jstatymo 8 straipsnio 3 dalimi, Lietuvos Respublikos rinkai sveikatos
apsaugos ministro nustatyta tvarka gali buti tiekiami ir vartojami sveikatos priezilrai
neregistruoti vaistiniai preparatai, t. y. biitinieji vaistiniai preparatai ir vardiniai vaistiniai
preparatai. Vardiniy vaistiniy preparaty jsigijimo tvarkg reglamentuoja Vardiniy vaistiniy
preparaty jsigijimo taisykles, patvirtintos Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro
2005 m. geguzés 9 d. jsakymu Nr. V-374 (Zin., 2005, Nr. 61-2189; 2007, Nr. 42-1598).
Retyjy vaistiniy preparaty tiekimui uztikrinti gali buti taikoma ir lygiagretaus platinimo
procediira, vadovaujantis Reglamento (EB) Nr. 726/2004 nuostatomis. Tuo tikslu didmeninis
platintojas turi teikti Europos vaisty agentiirai parai$kg ir dokumentus, kad jgyty teis¢ tokius
vaistinius preparatus platinti lygiagreciai. Lietuvos Respublikos Seime registruoti Lietuvos
Respublikos farmacijos jstatymo pakeitimai, kuriais numatomos vaistiniy preparaty pakuociy
zenklinimo iSimtys, todél priémus 8§} jstatymg turéty pageréti registruoty vaistiniy preparaty
prieinamumas.
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54. Nuo 2011 m. kovo 1 d. buvo pakeistos Vaisty recepty raSymo ir vaisty iSdavimo
(pardavimo) gyventojams taisyklés, patvirtintos Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos
ministro 2002 m. kovo 8 d. jsakymu Nr. 112 (Zin., 2002, Nr. 28-1013). Siuo pakeitimu buvo
leista ligoninése (taip pat ir medicininés reabilitacijos paslaugas teikianCiose stacionarinése
ASP]) gydomiems pacientams pratesti gydyma kompensuojamaisiais vaistais, pasibaigus
ambulatoriskai gydyti skirty kompensuojamyjy vaisty paskyrimo laikui. Gydytojai jgijo teise
iSraSyti tuos pacius vaistus, kurie buvo skiriami iki gydymo stacionare, kiekvieng karta ne
ilgesniam kaip ménesio gydymo kursui. Patvirtinus $ig priemone, retomis ligomis sergantiems
ambulatorinj kompensuojamgjj gydymg gaunantiems pacientams (pvz., Pancreatinum,
Dornazum alfa cistine fibroze sergantiems pacientams, kre$é¢jimo faktoriai hemofilija
sergantiems pacientams ir kt.), PSDF biudZzeto 1éSomis kompensuojamas gydymas bus
pratestas ir gydant stacionare.

55. Kompensuojamyjy vaisty skyrimo retoms ligoms gydyti tvarkos aprasas, patvirtintas
Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2009 m. vasario 2 d. jsakymu Nr. V-52
(Zin., 2009, Nr. 17-675), nustato vaistinio preparato skyrimo retoms ligoms gydyti tvarka, jei
vaistiniy preparaty, jraSyty i Ligy ir kompensuojamyjy vaisty joms gydyti sarasa (A sagraSas),
vaistinio preparato charakteristiky santraukoje nenurodytos skyrimo retoms ligoms gydyti
indikacijos ar dozés. Pirmg karta vaista, kurio skyrimo indikacija nenurodyta vaistinio
preparato charakteristiky santraukoje, skiria tretinio lygio sveikatos priezitiros paslaugas
teikianti ASP], véliau §j vaista gali iSraSyti antrinio ir pirminio lygio paslaugas teikiantys
specialistai.

56. Jeigu biitinas retai ligai gydyti vaistas néra registruotas ir negalima Lietuvos
Respublikoje registruotais vaistiniais preparatais gydyti paciento, diagnozuoti ligg ar jos
iSvengti ir gydymo juo naudos ir rizikos santykis yra reikSmingai palankesnis negu Lietuvos
Respublikos rinkoje esamy vaistiniy preparaty ir gydymo budy, jo jsigijimo galimybeg
reglamentuoja pirmiau minétos Vardiniy vaistiniy preparaty jsigijimo taisyklés. Gydytojas,
skirdamas vardinj vaistinj preparatg, prisiima tiesioging atsakomybe dél ji vartosiancio
paciento.

57. Vilties vaistiniais preparatais (angl. Compassionate use medicinal products)
vadinami neregistruoti vaistiniai preparatai, atitinkantys Reglamento (EB) Nr. 726/2004 83
straipsnio nuostatas. Siuo metu Lietuvoje siekiama jteisinti vilties vaistiniy preparaty
naudojima, kad biity sudaryta galimybe tokius vaistinius preparatus skirti sunkiomis ligomis
sergantiems ligoniams.

58. Jei pacientui reikiamas vaistas nejraSytas 1 kompensuojamyjy vaisty ir medicinos
pagalbos priemoniy sagraSus, taCiau jo liga atitinka rety ligy ir biikliy nustatymo kriterijus,
gydymo islaidos papildomai kompensuojamos i§ centralizuotiems pirkimams skirty lésy. Si
tvarka patvirtinta Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 1998 m. kovo 20 d.
jsakymu Nr. 151 ,Dél Galuniy, sgnariy ir organy protezavimo, protezy jsigijimo bei
centralizuotai 1§ Privalomojo sveikatos draudimo fondo biudZeto apmokamy protezy, vaisty ir
medicinos pagalbos priemoniy saraso patvirtinimo® (Zin., 1998, Nr. 33-894). Valstybinés
ligoniy kasos prie Sveikatos apsaugos ministerijos (toliau — VLK) Sprendimy dél vaisty ir
medicinos pagalbos priemoniy labai retoms ligoms ir bukléms gydyti kompensavimo ir dél
nenumatyty atvejy priémimo komisija, vadovaudamasi Sprendimy d¢l vaisty ir medicinos
pagalbos priemoniy labai retoms ligoms ir biikkléems gydyti kompensavimo ir dél nenumatyty
atvejy priemimo komisijos darbo reglamentu, patvirtintu VLK direktoriaus 2005 m. lapkric¢io
22 d. jsakymu Nr. 1K-149 (Zin., 2005, Nr. 139-5037), priima sprendima dél vaisto jsigijimo
18laidy kompensavimo. Toks reglamentavimas sudaro salygas tiekti retuosius vaistus Lietuvos
rinkai, bet retyjy vaisty prieinamuma riboja didelé jy kaina.

59. 2008-2011 metais i§ PSDF biudzeto skirtos 1éSos retoms ligoms gydyti i$
centralizuotiems pirkimams skirty 1éSy:

Metai 2008 2009 2010 2011



https://www.e-tar.lt/portal/lt/legalAct/TAR.8268A928D936
https://www.e-tar.lt/portal/lt/legalAct/TAR.69E2FDF36DEC
https://www.e-tar.lt/portal/lt/legalAct/TAR.BD142AE899E7
https://www.e-tar.lt/portal/lt/legalAct/TAR.8283251C0A0F

Bendras PSDF biudZeto i§laidy dydis, mln. Lt |9,1 10,2 10,6 16,2

Pacienty skaicius 283 373 411 542

Vidutings i$laidos vienam pacientui, tukst. Lt |32,1 27,3 25,8 29,9

X. MOKSLINIAI TYRIMAI IR MOKYMALI, SUSIJE SU RETOMIS LIGOMIS

60. Norint pagerinti rety ligy diagnostika ir gydyma reikia iSmanyti sudétinga Siy ligy
mechanizma. Sios Zinios gaunamos sudétingy daugiadalykiy moksliniy tyrimy metu,
sujungiant patologijos, genetikos, kity medicinos mokslo sri¢iy laiméjimus ir turimas
technologijas. Moksliniai tyrimai, susij¢ su retomis ligomis, glaudziai siejasi su inovatyviy
technologijy plétra, todél jiems finansuoti jau kelerius metus skiriamos ir Lietuvos mokslo
tarybos bei universitety 1éSos.

61. Universitety ligoniniy specializuoti padaliniai rety ligy mokslinius tyrimus plétoja
vaiky endokrinologijos, medziagy apykaitos, onkogenetikos, paveldimy ligy ir kitose srityse.

62. Su moksliniais tyrimais ir tarptautiniais teminiais moksliniais projektais klinikinéje
praktikoje pradedami taikyti nauji diagnostikos ir gydymo metodai, tobuléja ir geriau
koordinuojama pacienty stebésena.

63. Moksliniy tyrimy, susijusiy su retomis ligomis, pazanga neatsiejama nuo sveikatos
prieziiiros specialisty mokymo.

64. Ziniy apie retas ligas reikia visy specialybiy ir lygiy medicinos profesionalams. Jie
bet kada gali susidurti su reta liga serganciu pacientu, ir tai gali biiti vienas toks atvejis jy
asmeningje kliniking¢je praktikoje. Todél kiekvienas medicinos profesionalas turi iSmanyti
bendruosius rety ligy paplitimo, diagnostikos, gydymo, slaugos principus, suprasti, kokia
pagalba turi buti suteikta kiekvienu paslaugy teikimo etapu. Pirminés asmens sveikatos
prieziiiros specialistai yra ar¢iausiai paciento jprastos socialinés aplinkos, tod¢l jie turi laiku
jtarti retg liga, tikslingai nusiysti pacientg konsultuotis ir stebéti paciento biklés pokycius
pagal specialisty pateiktas rekomendacijas. Specializuotuose centruose dirbantys specialistai
sprendzia sudétingas rety ligy diagnozés patvirtinimo, optimalaus gydymo parinkimo
problemas. Slaugos ir palaikomojo gydymo paslaugas bei paliatyviaja pagalbg teikiantys
specialistai taip pat turi patenkinti specifinius retomis ligomis serganc¢iy pacienty poreikius.

65. Baige universiteto medicinos studijy programa, medicinos gydytojai jgyja
bendrgsias ir dalykines kompetencijas, kurios reikalingos konsultuojant, gydant bei stebint
retomis ligomis sergancius pacientus. Biomedicinos moksly ir klinikiniy dalyky bei praktikos
dalyje pateikiama informacija rety ligy tematika, atskirais moduliais déstomi genetikos,
klinikinés genetikos ir kiti aktualiis kursai.

66. Universiteto medicinos krypties rezidentiiros studijy programose, atsizvelgiant j
programos ypatumus ir specialiyjy rety ligy srities Ziniy poreikj, skiriama nuo 1 proc. (sporto
medicina) iki 60 proc. (genetika) programos laiko mokymui apie retas ligas.

67. ] universitety organizuojamas visy specialybiy profesinés kvalifikacijos tobulinimo
kursy programas taip pat jtrauktas mokymas apie retas ligas ir jis apima 2—50 procenty
programos laiko, atsizvelgiant | specialiyjy Ziniy rety ligy srityje aktualuma. Aptariamos visos
retos ligos, daug démesio skiriama formuoti daugiadalykj sveikatos prieziiiros specialisty
pozilrj ] retomis ligomis serganciy pacienty prieZiiirg.

68. Ikiirus kompetencijos centrus, jie tapty visy sveikatos priezitiros specialisty
mokymo baze. Kompetencijos centry specialistai savo teorines ir praktines zinias turéty
nuolat tobulinti panasiuose uzsienio Saliy centruose.

XI. INFORMACIJOS APIE RETAS LIGAS SKLAIDA

69. Jvairiomis ligomis sergantys Zzmonés buriasi j klubus, asociacijas, sickdami, kad apie
rety ligy problemas ir pagalbg Siomis ligomis sergantiems Zmonéms bei jy artimiesiems



suzinoty kuo daugiau zmoniy. Svarbiausi $iy organizacijy tikslai: skleisti visuomenei Zinias
apie ligy simptomus, rizikos veiksnius, informuoti valdzios institucijas apie sunkumus,
kuriuos patiria ligoniai, mokyti serganciuosius tinkamai prisizitiréti, teikti jiems socialing ir
psichologing pagalba; atstovauti sergantiesiems jvairiose valdzios institucijose, ginti jy teises.

70. Isskirtinis vaidmuo mazinant socialing retomis ligoms serganciy pacienty atskirtj
tenka nevyriausybinéms pacienty organizacijoms. Lietuvoje néra pacienty organizacijos, kuri
vienyty visus retomis ligomis sergancius pacientus. Organizacijos, vienijancios tam tikromis
retomis ligomis sergancius zmones, tiesiogiai supazindina visuomeng su savo nariy
problemomis, suteikia teoriniy Ziniy apie pacienty teises, skatina savo nariy rysius, savitarpio
parama, geresn¢ adaptacija. Sios organizacijos koordinuoja savo nariy veikla, atstovauja
pacienty, jy tévy ir globéjy interesams ir juos gina. Organizacijos turi daugiau galimybiy
bendradarbiauti tarpusavyje ir palaikyti rySius su panaSiomis uZsienio organizacijomis. Jos
bendradarbiauja su valstybinémis institucijomis, socialinémis, mokslinémis, medicinos
jstaigomis ir kartu iesko sprendimy, kaip pagerinti sveikatos priezitros, socialiniy, teisiniy,
psichologiniy paslaugy teikimg ar suteikti bent moraling pagalba sergantiesiems.

71. Informacija apie retomis ligomis serganciy pacienty problemas ir jy zZinomumag
visuomenéje kol kas yra fragmentiska. Interneto puslapis ORPHANET (www.orpha.net) — tai
iSsamios informacijos apie retas ligas Saltinis visiems besidomintiems asmenims. Jame galima
rasti informacijos jvairiomis kalbomis apie retas ligas, jy gydymo salygas ir kita. Pacientai,
sergantys retomis ligomis, jy Seimos ir gydytojai patiria dideliy sunkumy, ieSskodami
informacijos (ypa¢ gimtaja kalba) apie juos varginanéia liga. Siuo metu visi besidomintys
asmenys gali rasti informacija apie retas ligas ORPHANET tinklalapyje ir lietuviy kalba
(www.orpha.net/national/LT-LT/index/pradzia). Informacijos apie retas ligas sklaida
visuomeng¢je, serganciy Zzmoniy problemy iSkélimas ir aptarimas turéty mazinti ir socialing
atskirtj. Jkirus kompetencijos centrus, jie teikty aktualig informacija ORPHANET tinklalapio
lietuviy kalba administratoriui.

72. Uzsienio Saliy pavyzdziu kompetencijos centry specialistai, bendradarbiaudami su
pacienty organizacijomis, galéty parengti reta liga sergancio paciento atminting. Joje biity
kaupiami svarbiausi duomenys apie paciento bikle, gydyma. Sia atminting pacientas saugoty
ir nuolat turéty, o prireikus pagal jos duomenis Salia paciento esantys asmenys galéty laiku
suteikti reikiamg pagalbg.

73. Rety ligy dienos renginiai jau kelerius metus organizuojami ir Lietuvoje. Jie skatina
vairiy socialiniy visuomenés sluoksniy atstovus geriau pazinti retomis ligomis serganciy
pacienty problemas.

XI11. 2013-2017 M. PRIORITETINES VEIKLOS, SUSIJUSIOS SU RETOMIS
LIGOMIS, KRYPTYS

74. Asmens sveikatos priezitros paslaugy teikimas retomis ligomis sergantiems
pacientams ir jy plétra. Numatoma:

74.1. sudaryti Veiklos, susijusios su retomis ligomis, koordinavimo komisijg siekiant
gerinti sveikatos politika formuojanciy ir kity valstybiniy institucijy, sveikatos prieziiiros
paslaugy teikéjy bei pacienty bendradarbiavima;

74.2. parengti kompetencijos centry paskyrimo kriterijus;

74.3. palaikyti universitety ligoniniy iniciatyva steigti kompetencijos centrus, kuriuose
bus gydomi retomis kelias organy sistemas pazeidzian¢iomis ligomis sergantys pacientai, kad
biity sudarytos pakankamos jy iStyrimo ir gydymo salygos, didéty moksliniy tyrimy ir
tarptautinio bendradarbiavimo patirtis, geréty duomeny apie retas ligas kaupimo ir
sisteminimo galimybés;

74.4. rengti rety ligy diagnostika, gydyma, slaugg ir stebéseng reglamentuojancius teisés
aktus, dalyvaujant kompetencijos centry ir atitinkamy mokslo jstaigy bei valstybiniy
institucijy specialistams;



74.5. skleisti informacija apie kompetencijos centry teikiamas paslaugas;

74.6. plétoti genetinio konsultavimo paslaugas;

74.7. skatinti nuotolinj retomis ligomis serganciy pacienty konsultavima;

74.8. koordinuoti sveikatos prieziiiros paslaugy, susijusiy su retomis ligomis, teikima;

74.9. rengtis dalyvauti Europos referencijos centry tinklo veikloje.

75. Rety ligy finansavimo tobulinimas. Numatoma persvarstyti Siuo metu veikiancig
retomis ligomis sergantiems pacientams suteikty asmens sveikatos prieziiiros paslaugy islaidy
apmokeéjimo sistema, jvertinant faktines sagnaudas.

76. Visuotinés naujagimiy patikros plétra. Numatoma:

76.1. perziureti ligy, kurioms taikoma visuotiné naujagimiy patikra, sarasa, papildyti ji
atsizvelgiant | finansines PSDF biudZzeto galimybes ir visuotinés naujagimiy patikros
Kriterijus;

76.2. siekiant pagerinti jgimta hipotiroze ir fenilketonurija serganciy pacienty stebésena,
parengti atitinkamas rekomendacijas.

77. Pacienty siuntimo gydytis j uzsienj tvarkos gerinimas. Numatoma:

77.1. siekiant perkelti Pacienty direktyvos nuostatas i nacionalinius teisés aktus,
persvarstyti siuntimo gydytis uzsienyje tvarka reglamentuojancius teisés aktus;

77.2. placiau naudoti telemedicinos galimybes, konsultuojantis su uzsienio specialistais.

78. llgalaikés priezitros organizavimo tobulinimas: persvarstyti paliatyviosios pagalbos
teikimo ir jos iSlaidy apmokéjimo tvarka, kad pageréty Sios pagalbos prieinamumas retomis
ligomis sergantiems pacientams kuo arciau jiems jprastos socialinés aplinkos.

79. Retyjy vaistiniy preparaty ir medicinos prietaisy prieinamumo gerinimas.
Numatoma:

79.1. tobulinti centralizuotiems pirkimams skiriamy 1¢8y retoms ligoms ir bukléms
gydyti paskirstymo reglamentavimg ir jteisinti vilties vaistiniy preparaty naudojima;

79.2. perziuréti ir, esant reikalui, patobulinti retoms ligoms gydyti skirty vaisty ir
medicinos prietaisy iSlaidy kompensavima reglamentuojancius teisés aktus.

80. Moksliniai tyrimai, susij¢ su retomis ligomis. Numatoma:

80.1. bendradarbiauti su valstybinémis institucijomis, universitetais, Lietuvos mokslo
taryba, kitomis suinteresuotomis Salimis rety ligy tyrimy srityje, raginti jas skirti didesnj
démes; ir pagal galimybes papildomy 1éSy inovacijy rety ligy tyrimy srityje plétrai;

80.2. skatinti kompetencijos centrus kurianc¢ias ASP] teikti paraisSkas infrastruktiiros
atnaujinimo, naujy technologijy diegimo projektams.

81. Mokymai, susij¢ su retomis ligomis. Numatoma:

81.1. bendradarbiauti su mokymo jstaigomis, tobulinant mokymy apie retas ligas
programas pagal specialiyjy Ziniy apie Sias ligas poreikj jvairiy profesiniy kvalifikacijy
specialistams;

81.2. informacija, susijusig su retomis ligomis, platinti ne tik universitety, bet ir
moksliniy draugijy bei kompetencijos centry interneto svetainése.

82. Informacijos apie retas ligas sklaida. Numatoma:

82.1. parengti ir iSplatinti Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerijos
informacinj prane$ima apie retas ligas;

82.2. minéti Rety ligy diena;

82.3. dalyvauti rengiant konferencijas, seminarus rety ligy temomis;

82.4. dalyvauti rengiant retomis ligomis sergancio paciento atminting.

XI1l. BAIGIAMOSIOS NUOSTATOS

83. Pasitlymus dél Plano atnaujinimo nagringja atitinkamas Sveikatos apsaugos
ministerijos padalinys arba Sveikatos apsaugos ministerijai pavaldi institucija kartu su Veiklos,
susijusios su retomis ligomis, koordinavimo komisija.




