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Vilnius

Nacionalinés sveikatos tarybos (toliau - Taryba) posédZio, vykusio 2021 m. geguzés 26 d., metu
atkreiptas démesys, kad lyginant su serganciaisiais daznomis ligomis, serganciyjy retomis ligomis ir
Ju Seimy poreikiai ypa¢ daznai lieka neatliepti: rety ligy diagnostika vidutiniskai uztrunka 5-6
metus, triksta sudétingy paslaugy koordinavimo, ribotas specializuoto gydymo prieinamumas. D¢l
unikaliy rety ligy savybiy — retumo, skaitlingumo, jvairoves, daugiasisteminio pobiidzio, Ziniy ir
informacijos stokos, sudétingy ir brangiy diagnostikos ir gydymo procediiry — sveikatos prieZiiiros
paslaugy organizavimas sergantiems retomis ligomis yra sudétingas procesas ir né viena atskira
Salis negali iSspresti visy su retomis ligomis susijusiy problemy, todél butinas tarptautinis
bendradarbiavimas. 2017 m. jsteigti 24 Europos referentiniy centry tinklai (toliau - ERT), kuriy
pagalba, sutelkus ribotus ir po visa Europos Sajungg pasklidusius iSteklius (zmogiskuosius ir
struktdirinius), galima iSspresti daug su retomis ligomis susijusiy problemy, tatiau ERT integracija

Taryba, iSklausiusi praneSima ,,Sveikatos prieziliros paslaugy organizavimas sergantiems
retomis ligomis: i$Skiai, galimybeés ir perspektyvos®, posédzio dalyviy pasisakymus, diskusijas,
kuriose dalyvavo Tarybos nariai, Sveikatos apsaugos, Svietimo, mokslo ir sporto ministerijy,
Valstybinés ligoniy kasos, Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky, Lietuvos sveikatos
moksly universiteto Kauno kliniky, Nacionalinio vézio instituto, pacienty organizacijy atstovai,
pazymi, kad:

- sergantieji retomis ligomis ir jy artimieji vis dar patiria tokias problemas, kaip ribotas kokybisky ir
savalaikiy sveikatos, socialiniy ir integruotos priezitros paslaugy pricinamumas, paslaugy
koordinavimo ir integravimo stoka, dél to pablogéja jy fiziné ir psichiné sveikata, gyvenimo
kokybé¢, patiriama socialiné atskirtis;

- kadangi né viena atskira Salis néra pajégi susidoroti su visomis rety ligy srities problemomis,
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srityje. Ypa¢ pabréztinas 2017 m. jsisteigusiy Europos referenciniy centry tinkly ir 2019 m.
pradétos Europos jungtinés programos ,,Retos ligos" vaidmuo, gerinant paslaugy prieinamumag ir
kokybe, mokslo ir inovacijy vystyma, siekiant masto ir grei¢io ekonomijos daugelyje sprendziamy
uzdaviniy;

- per pastarajj deSimtmet] Lietuvoje i§ esmes keitési situacija rety ligy srityje: 2012 m. LR SAM
jsakymu patvirtintas Nacionalinis veiklos, susijusios su retomis ligomis, planas, susikiiré rety ligy
kompetencijos centry tinklas dviejose universiteto ligoninése ir Sie centrai sékmingai dalyvauja
ERT veiklose;

- taikant pazangius genominés diagnostikos ir kitus metodus, i§ esmés pageréjo rety ligy
diagnostikos galimybés;

- susikiiré pacienty organizacijos, $iy organizacijy tarptautiné patirtis ir komunikacijos
globalizacijos tendencijos lemia besikei¢iancius pacienty likescius;

- vyksta e-sveikatos sistemos plétra, diegiamos inovacijos — e-sveikatos, telemedicinos, didelés
apimties duomeny, genominiy technologijy;

- pastaryjy mety rety ligy srities pasiekimai Europos Sgjungoje ir Lietuvoje sudaro svarias
prielaidas jtvirtinti dabartinius pasiekimus ir siekti tolesnio problemy sprendimo.

Taryba, siekdama efektyvesnio serganc¢iyjy retomis ligomis ir jy Seimy problemy sprendimo,
iSnaudojant ir jtvirtinant pastaryjy mety pasiekimus rety ligy srityje Lietuvoje ir Europos Sajungoje,
sitlo:

Sveikatos apsaugos ministerijai, Valstybinei ligoniy kasai:

* pasitelkiant Rety ligy sveikatos politikos grupe, nustatyti Nacionalinio veiklos, susijusios su
retomis ligomis, plano prioritetines veiklos kryptis, apibrézti iy veikly jgyvendinimo jrankius,
finansavima, stebéseng ir atskaitomybe pagal EUROPLAN kriterijus;

* jsteigti rety ligy registra;

+ plésti ankstyvosios, savalaikj ir veiksmingg gydymg uztikrinancios rety paveldimy ligy
diagnostikos galimybes, jgyvendinant i$plésting naujagimiy patikra;

* siekiant tinkamai iSnaudoti Europos referentiniy centry tinkly teikiamas galimybes, jskaitant
paslaugy prieinamumo ir kokybes gerinimg, mokslo ir inovacijy vystyma, vykdyti ERT integracija i
Lietuvos sveikatos priezitiros sistema pagal ERT Saliy nariy tarybos apibréztas gaires, jskaitant
teisinj ERT centry ir paslaugy reglamentavima, klinikiniy keliy nustatymg, nukreipimo j ERT

sistemas, paramg ERT veikloms ir informacijos sklaida bei rety ligy mokymus;
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 uztikrinti sveikatos priezitiros paslaugy. sergantiems retomis ligomis, kokybe ir saugumag.
racionaly sveikatos priezitirai skirty léSy naudojima ir geresnes klinikines iSeitis. tinkamai
centralizuojant paslaugas (jskaitant kriterijus paslaugy teikimui. stebésena ir atskaitomybg):
« uztikrinti adekvaty rety ligy specialisto konsultacijos ikainj:
« uztikrinti visapusi$ka. integruota. testing sveikatos priezitrg ir pagalba’ sergantiems retomis
ligomis ir ju Seimoms. gerinant paslaugy koordinavima (jskaitant slaugos koordinatoriaus ar atvejo
~vadybininko pareigybes iteisinimg). tarpsektorinj bendradarbiavima (itraukiant sveikatos, socialiniy
ir darbo reikaly. §vietimo. nevyriausybinius ir kitus sektorius). stiprinant pacienty. ju 3eimy ir
organizacijy vaidmenj paslaugy organizavimui:
« gerinti specifinio rety ligy gydymo prieinamuma Lietuvoje.
Svietimo. mokslo ir sporto ministerijai:
* kartu su LR Sveikatos apsaugos ministerija, skatinti mokslo ir inovaciju pletra rety ligy srityje.
jsitraukiant j tarptautines rety ligy moksliniy tyrimy programas, teikiant parama ERT veiklose
dalyvaujantiems centrams.
Socialinés apsaugos ir darbo ministerijai: :
- gerinti serganciyjy retomis ligomis ir ju Seimy socialing integracija, teikiant visapusiskas.

koordinuotas paslaugas, vykdant tarpsektorini bendradarbiavima.
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