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Ar Zinojote, kad...

@ Retuyjy ligy srities veikloje dalyvauja daugelis Komisijos generaliniy direktoraty (GD) ir tarnyby, kurie
& é kartu koordinuoja darbus ir dalijasi praktine patirtimi, kad kompleksiSkai ir bendradarbiaujant bty
daroma paZanga ES retujy ligy srityje.

ES veiklos retyjy ligy srityje aplinkybés

, . Sveikatos politika ir sveikatos paslaugy bei sveikatos priezitros paslaugy teikimo organizavimas
priskiriami nacionalinei kompetencijai. Taciau Komisija papildo nacionaline politika, skatindama

valstybes nares keistis geriausios praktikos pavydziais ir bendradarbiauti.

Komisija veikia vadovaudamasi Siais
teisés aktais:

e Komisijos komunikatu dél retuju ligu;

e Tarybos rekomendacija dél retuju ligy srities veiksmu;

¢ Tarpvalstybiniuy sveikatos prieZitros paslaugy
direktyva.

Juose nustatyti retyjy ligy srities veiklos visoje ES parametrai

i5 visuomenés sveikatos perspektyvos. Kalbant apie mokslinius
tyrimus, ES jau seniai teikia pirmenybe paramai retyjy ligy srityje,
jgyvendindama viena po kitos vykdomas bendrasias moksliniy
tyrimy ir inovacijy programas, aktyviai jtraukdama ERCT j kelis
projektus ir klinikinius tyrimus.



https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=celex%3A52008DC0679
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=CELEX%3A32009H0703(02)
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=celex%3A32011L0024
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=celex%3A32011L0024
https://research-and-innovation.ec.europa.eu/research-area/health/rare-diseases_en
https://research-and-innovation.ec.europa.eu/research-area/health/rare-diseases_en

5 Retieji vaistai ir medicinos
*© priemonés

ES imasi veiksmy, kad pagerinty galimybe gauti
saugiy ir veiksmingesniy retyjy vaisty ir medicinos
priemoniy. Komisija perzidréjo retyjy vaisty

srities teisés aktus ir pasidlé pakeitimy siekdama
iSspresti visas per pastaruosius 20 mety nustatytas
problemas.

Siy pakeitimy tikslas - skatinti retujy vaisty nuo
retujy ligy, kurioms skiriama nepakankamai démesio,
kdrima taikant tikslines paskatas, skiriant didesne
reguliavimo paramg ir geriau uZtikrinant vienodas
galimybes gauti retyjy vaistu.

2024 m. parengtos retyjy medicinos priemoniy
klinikinio vertinimo gairés, kuriomis siekiama padeéti
gamintojams laikytis ES medicinos priemoniy
reglamente nustatyty reguliavimo reikalavimu.
Remdamasi tomis gairémis, Europos vaisty agentra,
pasitelkdama eksperty komisijas, pradéjo jgyvendinti
bandomaja programa retyjy medicinos priemoniy
kdrimui ir vertinimui remti.

o,a({o Duomeny prieinamumas ir
Sl dalijimasis duomenimis

Blsima Europos sveikatos duomeny erdve padés
veiksmingiau uZtikrinti pacienty priezidros testinumg
nacionaliniu ir Europos lygmenimis, nes visoje

ES bus uztikrinta galimybé saugiai susipazinti

su elektroniniais sveikatos dokumentais ir jais
dalytis. Europos sveikatos duomeny erdvé skatins
antrinj duomeny naudojima, nes bus sudarytos
salygos panaudoti daugiau su retosiomis ligomis
susijusiy duomeny moksliniy tyrimy ir inovacijy
tikslais. Tikimasi, kad geresné prieiga prie duomeny
paspartins naujy gydymo bady ir vaisty, skirty
retosiomis ligomis sergantiems pacientams, kdrima,

.‘\
oS ii
o< Europos referencijos

';".3'-;: centry tinklai (ERCT)

Europos Komisija stiprina 24 Europos referencijos
centry tinkly (ERCT) veikla. ERCT - tarpvalstybiniai
tinklai, vienijantys Europos ligoniniy kompetencijos
ir informacijos centrus, o jy paskirtis — kovoti su
retosiomis, maZai paplitusiomis ir sudétingomis
ligomis bei sveikatos sutrikimais, del kuriy
pacientams reikia itin specializuotos sveikatos
prieZidros. ERCT yra vienas is svarbiausiy Europos
sveikatos sajungos elementy retyjy ligy srityje — jie
koordinuoja tinkly veiklg, tvarko pacienty registrus,
rengia mokymus, klinikinés praktikos gaires ir vykdo
komunikacijos veiklg, siekdami didinti informuotumg
apie retgsias ligas ir ERCT veikla.



https://health.ec.europa.eu/medical-devices-sector/new-regulations/guidance-mdcg-endorsed-documents-and-other-guidance_en?prefLang=lt
https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space-regulation-ehds_lt
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lt
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_lt

Kaip organizuojamas Europos referencijos centry

tinklo valdymas?
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2 *. ES bendradarbiavimas su
“«+* valstybémis narémis

Valstybiy nariy valdyba yra nacionaliniy atstovy
grupe, kuriai pavesta vykdyti Europos referencijos
centry tinkly veiklos prieZitra. Ji, be kita ko, tvirtina
tinklus ir paraiskas dél narystés, nutraukia tinkly
veiklg ir priima sprendimus dél narystés nutraukimo.
Du kartus per metus Komisija rengia posédZius su
valstybiy nariy valdyba, kad galéty pateikti gaires del
ERCT veiklos ir prireikus pasiekty bendra sutarimg
dél tam tikry sprendimy. Taip pat rengiami kiti
posédZiai konkretiomis ERCT aktualiomis temomis.

Dirbame drauge
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ﬂP{g Pacienty organizacijos

Taip pat labai svarbu, kad ES vykdant veiklg retyjy
ligy srityje bty paisoma pacienty ir jy Seimos nariy
balso. Todél Komisija bendradarbiauja su pacienty
organizacijomis, visy pirma su EURORDIS - ne
pelno aljansu, atstovaujanciu daugiau kaip 1 000
retosiomis ligomis serganciy pacienty organizacijuy.
PavyzdZiui, pacienty organizacijos yra jtrauktos |
Europos referencijos centry tinkly veiklg, o EURORDIS
yra svarbus partneris jgyvendinant daugelj ES
finansuojamy projekty, kaip antai ERDERA ir
Screen4Care”.

<E> Orphanet

Komisija taip pat remia iniciatyva ,Orphanet, kurig
jgyvendinant sukurtas skaitmeninis portalas, skirtas
Zinioms apie retasias ligas rinkti ir gilinti, siekiant

gerinti retyjy ligy diagnozavimg ir jomis serganciy
pacienty prieZitirg bei gydyma, Be to, pagal iniciatyvg
,Orphanet” tvarkoma retujy ligy nomenklatdra, vadinama
,ORPHAcode*, kuri suteikia galimybe suderinti retyjy ligy
kodifikavimg visame pasaulyje.

0o N ES bendradarbiavimas
®s 20 su Europos referencijos
centry tinklais

Komisija taip pat glaudZiai bendradarbiauja su
tinklais ir du kartus per metus rengia posédzius su
ERCT koordinatoriy grupe. Sioje grupéje susirenka
kiekvieno Europos referencijos centry tinklo
koordinatoriai, kurie sprendzia bendrus visy tinkly
klausimus, susijusius su techniniais ir organizaciniais
aspektais. Atsizvelgiant j jy kompetencijos sritj, jie
taip pat raginami teikti rekomendacijas valstybéms
narems ir Komisijai.

Parama Ukrainai kovojant
su retosiomis ligomis

Komisija palaiko Ukraing, be kita ko, retujy ligy srityje.
Sukurta sistema, kuri suteikia galimybe Ukrainos
sveikatos prieZidros paslaugy teikéjams konsultuotis
su Europos referencijos centry tinkly nariais dél
Ukrainos retosiomis ar sudétingomis ligomis serganciy
pacienty. Be to, ERCT jsipareigoja stiprinti Ukrainos
kompetentingy institucijy ir sveikatos prieZiliros
padaliniy gebéjimus ir dalytis geriausios praktikos
pavyzdziais.


https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en?prefLang=lt
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en?prefLang=lt#%3A~%3Atext%3DEach%20ERN%20has%20a%20coordinator%2C%20and%20all%20coordinators%2Ctechnical%20and%20organisational%20aspects%20of%20the%252
https://www.eurordis.org/
https://erdera.org/
https://screen4care.eu/
https://www.orpha.net/
https://www.orpha.net/en/disease/classification




