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2025-04-01 d. Nr.

Posédis jvyko 2025-04-01 13 val. Vilniaus universiteto ligoninés Santaros klinikose (toliau
— VULSK).

Posédzio pirmininké — Sveikatos apsaugos ministerijos viceministré Jelena Celutkiené.

Posédj protokolavo — gyd. Austéja Stankuté-Kolosova.

Dalyvavo: Rety ligy sveikatos politikos grupés (toliau — politikos grup¢) nariai (pridedama).

DARBOTVARKE:

1. Pacienty patirtys ir lukesciai:

1.1. Danas Ceilitka — Vaiky rety ligy asociacijos prezidentas.

1.2. Teva Drégviené¢ — Lietuvos pacienty forumo valdybos pirmininké ir asociacijos
»Kraujas“ pirmininkeé.

2. Nacionalinio, susijusio su retomis ligomis, plano rengimas — Jonas Bartlingas.

3. Diskusija, kiti aktualiis klausimai.

1. SVARSTYTA. Pacienty patirciy bei lukes¢iy pristatymas.

1.1. leva Drégviené pristaté pacienty (suaugusiy ir vaiky), serganciy retomis ligomis
(pavyzdziai - achondroplazija, imine mieloblastine leukemija su FLT3 geno mutacija), atvejus bei
paciento kelyje kylancius isSikius, siekiant gauti reikiamas bei kokybiskas paslaugas, gydymg,
gvdymo kompensavimg.

Pateikti pasiiilymai bei tobulintinos sritys:

1.1.1. gerinti komunikavimo biidus su vaikg priZitirin€iais sveikatos prieziiiros specialistais,
siekiant gauti savalaike, tikslig ir patogiai pasiekiamg informacija del vaiko gydymo ir
priezitros rekomendacijy;

2. gerinti reabilitacijos paslaugy prieinamuma retomis ligomis sergantiems vaikams;

1.3. gerinti vaisty, skirty retoms ligoms bei bukléms gydyti, prieinamumg bei tobulinti

kompensavimo tvarka: jdiegiant automating terminy steb&jimo sistema, siekiant
uztikrinti teisés aktuose numatyty terminy laikymasi priimant sprendimus dé¢l vaisto
kompensavimo (ypa¢ skubiais, gyvybei pavojingais atvejais), sukurti ,,tylos* pritarimo
mechanizma, kai nesilaikant terminy praSymai automatiSkai tenkinami, nustatyti
realiai jvykdomas salygas garantiniams rastams perkeliant finansing nasta sprendimy
priemejams, optimizuoti komisijos nariy nusiSalinimo tvarka, pakeisti teisinj
reglamentavima, nustatant, kad ligos retumo ir paciento buklés vertinima atlieka
1Simtinai rety ligy ir biikkliy komisija, sukurti inovatyviy vaisty stebésenos ir planavimo
mechanizma, skatinti klinikinius tyrimus sukuriant rety ligy klinikiniy tyrimy
skatinimo sistema, stiprinti bendradarbiavimg su uzZsienio kompetencijy centrais,
skatinti gydytojus siysti pacientus dalyvauti kity Saliy klinikiniuose tyrimuose,
uztikrinti pakankamg finansavima dalyvaujant uZsienio $aliy klinikiniuose tyrimuose,
sukurti aiSkias gaires siekiant informuoti pacientus dél jy teisés | gydyma uzsienio
Salyse ir uztikrinti tinkamg kelionés ir apgyvendinimo bei vertimo paslaugy
kompensavima.




4. sukurti aiskius gydymo algoritmus retoms ligoms bei biikléms gydyti;
5. parengti specializuotus informacinius leidinius konkre¢ioms retoms ligoms, kurie biity
jteikiami tévams pateikus iSvadas dél retos ligos diagnozés;
1.1.6. sukurti skaitmening platforma su aktualia informacija apie retas ligas ir jg nuolat
atnaujinti;
1.1.7. jdiegti koordinuotg priezitiros modelj: tarpdisciplininiy komandy sukiirimas;
1.1.8. jdiegti automating registracija nustacius reta ligg i rety ligy gydymo centrg ar
kompetencijas toje srityje atitinkantj centra, siekiant laiku suteikti atvejo vadybininka;
1.1.9. svarstyti prioriteting prieiga reikiamy specialisty konsultacijoms bei paslaugoms gauti;
1.1.10. jdiegti nacionaling rety ligy specialisty poreikio prognozavimo sistemg.

1.2. Danas Ceilitka pristaté Vaiky rety ligy asociacijos veiklos kryptis bei tikslus ir
problemas:

Pateikta problematika, pasiiilymai bei tobulintinos sritys:

1.2.1. neaiski tvarka, kur nukreipti suaugusj pacientg reikiamai procedirai (pvz.:
gastrostomai, tracheostomai), vyksta daugkartinis pacienty siuntinéjimas i$ specialisto
specialistui ir vis tiek nesuteikiama paslauga;

1.2.2. susiduriama su situacijomis, kai reikalingi kartotiniai siuntimai specialistui dél
stebésenos, apsunkintas siuntimy gavimas;

1.2.3. tobulintina apmokéjimo sistema (apmokéjimas uz paslaugas identiSkas ir retos, ir
daznos ligos atvejais, taciau sgnaudos zymiai didesnés, kai pacientas serga reta liga);

1.2.4. didelis antrinj paslaugy lygi atitinkanCiy pacienty srautas universitetinése ligoninése
neleidzia pacientams, sergantiems retomis ligomis, gauti savalaikes paslaugas;

1.2.5. nepakanka sveikatos prieziiros specialisty, dirban¢iy su retomis ligomis
serganciaisiais, nepakankamas jy darbo finansavimas ir motyvacija specializacijai;

1.2.6. koordinatoriaus pareigybés naikinimas ir (ar) nebuvimas universitetinése ligoninése;

1.2.7. specialisty trikumas — atvejo vadybininky, psichology, socialiniy darbuotojy;

1.2.8. nekoordinuota ilgalaiké prieziiira;

1.2.9. skirtingai teikiamos paslaugos skirtingose jstaigose asmenims su ta pacia diagnoze
(pvz.: FMR paslaugos);

1.2.10. poreikis didinti visuotinio naujagimiy tikrinimo apimtis.

DISKUSIJOS:

Poreikis aiskiau reglamentuoti II ir III lygio paslaugy sergantiems retomis ligomis teikimo ir
kompensavimo tvarka. Duomeny apie rety ligy paplitima Lietuvoje rinkimas ir sisteminimas, kuriant
nacionalinj rety ligy registrg arba duomenis apie retas ligas tinkamai koduojant ESPBI (ORPHA
kodavimas). Numatomas vaisty, skirty retoms ligoms gydyti, kompensavimo tvarkos perZitiréjimas.
PabréZta, kad keiCiant tvarkg turi biti uZtikrintas vaisty prieinamumas (ir naujiems atvejams, ir
gydymo testinumas), tinkamai pasiruosta naujai tvarkai. Numatyta testi klausimo svarstyma kituose
posédziuose.

SIULYMALI: jsteigti (grazinti) priezitiros koordinatoriaus pareigybe, perziiréti paslaugy kokybés
vertinimo kriterijus, atskirti I ir Il lygio paslaugas bei jy finansavima, uZtikrinti, nustatyti aiSkius
Isipareigojimus gydymo jstaigoms, ivesti kontrolés mechanizmus pacienty ilgalaikei priezitrai,

NUSPRESTA: pratesti iSpléstiniy konsultacijy aprasy rengima. Tobulinti ORPHA kodavima
ESPBI, surengiant bendra SAM, VULSK, LSMU KK bei Registry centro susitikimg dél ORPHA
kodavimo sistemos. Teikti paraiskg dél visuotinio naujagimiy tikrinimo apimties didinimo.

2. SVARSTYTA. Jonas Bartlingas pristat¢ Nacionalinio plano, susijusio su retomis ligomis (NP),
rengimo pirminio etapo darbus (darbotvarkés klausimas).



Rengiant NP, svarbu i) iSnagrinéti esamg situacija, ii) identifikuoti trikumus ir spragas ir iii)
identifikuoti uzdavinius, veiksmus ir priemones trilkumams spresti. Pirminiame NP rengimo etape
labai svarbu jvertinti visy suinteresuotyjy grupiy liikkescius ir NP vertinimo kriterijus, jskaitant 1)
pacientus ir Seimas; ii) specialistus; iii) valstybe.
Uzdaviniai:
e Pagalbos sergantiesiems retomis ligomis valdymas ir koordinavimas
e Rety ligy diagnostika: organizavimas ir jgyvendinimas
e Visavertis ir kokybiskas, kompleksinis nejvardinty ligy ir rety ligy gydymas, mazinant paslaugy
prieinamumo netolygumus, socialing atskirtj
Retomis ligomis serganciyjy pacienty gyvenimo kokybé
Retomis ligomis serganciyjy mokymas, mokslo vystymas
e Bendradarbiavimas su NVO pagalbos sergantiesiems retomis ligomis srityje, NVO veikla
visuomeneéje
e Rety ligy srities duomenys ir viesai prieinama informacija
NP apima Sias sritis: 1) Nejvardinta liga; ii) Nustatyta Reta liga; iii) Gydymas ir ilgalaike prieziiira.
DISKUSIJOS: iskeltas klausimas dél kitoms ministerijoms priskiriamy veikly (socialiniy, Svietimo,
mokslinés veiklos) jgyvendinimo NP, tarpinstitucinio bendradarbiavimo poreikio, rengiant NP.
NUSPRESTA: Jonas Bartlingas parengs tolimesne darby eiga, sudarys pradiniy NP projekto sitilymy
apmatus, o Politikos grupés nariai pateiks siiilymus NP projektui (nuotolinis darbas, komunikacija e-
pastu). Kitame susitikime bus apsvarstyti pateikti sitilymai.

Posédzio pirmininke prof. dr. Jelena Celutkiené

Posédzio moderatorius Jonas Bartlingas

Posédj protokolavo gyd. Austéja Stankuté - Kolosova



