LIETUVOS RESPUBLIKOS SVEIKATOS APSAUGOS MINISTERIJA

RETY LIGY SVEIKATOS POLITIKOS GRUPES 2025-02-14 POSEDZIO
PROTOKOLAS

2025-02-19 d. Nr.

Posédis jvyko 2025-02-14 Lietuvos sveikatos moksly universiteto
ligoninéje Kauno klinikose (toliau = LSMU KK).

Eosédiio pirmininké - Sveikatos apsaugos ministerijos viceministré
Jelena Celutkiené.

Posédzio moderatorius — Sveikatos apsaugos ministerijos atstovas Jonas
Bartlingas

Posédj protokolavo - LSMU KK atstové Daiva Borkieneé.

Dalyvavo: Rety ligy sveikatos politikos grupés (toliau - Politikos grupé)
nariai (pridedama).

DARBOTVARKE:

1. Sveikatos apsaugos ministrés Marijos Jakubauskienés sveikinimo
zodis.

2. Nacionalinio veiklos, susijusios su retomis ligomis, plano, patvirtinto
Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2012 m. spalio 18 d. jsakymu
Nr. V-938, (toliau - Nacionalinis planas) pagrindiniy veikly jgyvendinimo 2024
metais pristatymas:

2.1. V3] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky (toliau - VUL SK)
prane$imas. Prane$éja - doc. B. Tumiené, VUL SK Medicininés genetikos centro
Klinikinés genetikos ir genomikos skyriaus vyresnioji gydytoja genetike, Rety
ligy koordinavimo centro vadové.

2.2. LSMU KK pranesimas. Praneséja - prof. L. Jankauskaité, LSMU KK
Rety ir nediagnozuoty ligy centro vadoveé.

3. Tarptautinés veiklos rety ligy srityje. Praneséja - doc. B. Tumieneé.

5 4, Lietuvos dalyvavimas Europos partnerystéje ERDERA. Praneséja - dr.
Z. Ruzelé, Lietuvos mokslo tarybos Tarptautinio bendradarbiavimo skyriaus
pataréja.

5. Nacionalinio plano atnaujinimo klausimai.

6. Diskusija, kiti aktualUs klausimai.

1. SVARSTYTA. Sveikatos apsaugos ministrés Marijos Jakubauskienes
sveikinimo zodis.

Posedj pradéjo sveikatos apsaugos ministré Marija Jakubauskiené, kuri
pasveikino susirinkusius ir pabrézeé rety ligy politikos svarba bei batinybe gerinti
pacienty priezidra Lietuvoje.

2. SVARSTYTA. Nacionalinio plano pagrindiniy veikly {gyvendinimo 2024
- metais pristatymas.



Politikos grupés nariai iSklausé doc. B. Tumienés pristatyma apie 2024
m. VUL SK vykdytas veiklas rety ligy srityje (38 lapai), uzdavé su pranesimu
susijusius klausimus. Pristatant Rety ligy centro veiklas, kilo diskusija dél
pacienty atvejo vadybininko finansavimo poreikio, jo iSsilavinimo bei etatinio
kravio. Buvo pasitlyta kreiptis | Asmens sveikatos priezitiros paslaugy vertinimo
komitetg dél paslaugos apmokéjimo Privalomojo sveikatos draudimo fondo
biudZeto IéSomis.

Politikos grupés nariai iSklausé prof. Linos Jankauskaités (19 psl.)
pristatyma apie LSMU KK Rety ir nediagnozuoty ligy koordinacinio centro 2024
m. vykdytas veiklas. Uzdavé susijusius klausimus, diskutuota apie LSMU KK
igyvendintg sprendimg - pacienty pirminés gydytojo specialisto konsultacijos
prieinamumo didinima retomis ligomis sergantiems pacientams, ORPHA
kodavimg ir jo zyméjima ligoninés informacinéje sistemoje bei poreikj jdiegti
ORPHA kodavima nacionaliniu mastu.

3. SVARSTYTA. Tarptautinés veiklos rety ligy srityje. Praneséja - doc.
B. Tumiene.

Politikos grupés nariai iSklausé doc. B. Tumienés pristatymg apie
Tarptautines rety ligy srities veiklas (60 psl.), uzdavé susijusius klausimus.
Pristatyti vykdomi projektai rety ligy srityje: Jungtinés veiksmy programa
Europos referentiniy centry tinkly integracijai | sveikatos sistemas JARDIN,
projektas ,Lietuvos genomas", Jungtiné veiksmy programa ,Retos ligos".
Pabrézta 2025 m. spalio 7 - 10 dienomis Vilniuje numatytos JARDIN Generalinés
asambléjos svarba.

4. SVARSTYTA. Lietuvos dalyvavimas Europos partnerystéje Europos
rety ligy moksliniy tyrimy aljansas ERDERA. Praneséja - dr. Z. Ruzelé.

Politikos grupés nariai iSklausé Lietuvos moksly tarybos Tarptautinio
bendradarbiavimo skyriaus pataréjos dr. Zivilés RuZelés pristatymg apie
Lietuvos dalyvavimgq ERDERA Europos projekte, pranesSéja akcentavo
tarptautinio bendradarbiavimo svarba rety ligy srityje, siekiant geresnes
diagnostikos, gydymo ir duomeny analizés. Lietuvos mokslo tarybos atstove
isipareigojo savalaikiai informuoti politikos grupés atstovus, kitus suinteresuotus
asmenis apie vykstancius tarptautiniy ir nacionaliniy moksliniy projekty
Saukimus, siekiant uztikrinti juy aktyvesnj dalyvavimg bei sklandy sitraukima
moksliniy tyrimy iniciatyvas.

5. SVARSTYTA. Nacionalinio plano atnaujinimo klausimai.

Posédzio metu buvo iskeltas klausimas dél darbo organizavimo rengiant
nauja Nacionalinj plang rety ligy srityje - ar kurti nauja darbo grupe ar plang
rengti pasitelkiant Rety ligy sveikatos politikos grupés narius. Buvo pateiktas
sitlas papildyti darbo grupe naujais nariais, t. y. jtraukti daugiau klinicisty, bei
kreiptis | universiteto ligonines su prasymy deleguoti papildomus narius
dirbancius su retomis ligomis. Taip pat buvo atkreiptas démesys, kad kaip tai
numatyta Sios grupés darbo reglamente Politikos grupé turi teise gauti darbui
reikalingg informacijg bei kviesti | posédzius ekspertus, kity institucijy, {staigy ir
organizacijy atstovus.

Doc. B. Tumiené pazymeéjo, kad turi apibendrintus duomenis apie ES 3aliy
~ atnaujintus rety ligy nacionalinius planus.
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NUTARTA:

Politikos grupés atstovai, atsizvilgami | ES Saliy patirtj bei pasitelkdami
pagal poreikj atitinkamy rety ligy sriCiy specialistus, iki 2025 m. IV ketvircio
parengs atnaujinto Nacionalinio plano projekta.

6. SVARSTYTA. Diskusija, kiti aktualUs klausimai.

Politikos grupé posédzio metu diskutavo aktualiomis temomis, placiau
nagrinétos ,paciento kelio™ problemos, atvejo vadybininko finansavimo poreikis,
darbo grupés sudéties klausimai jtraukiant daugiau klinikinj darba dirbanciy
specialisty pateikiant atstovus is$ jstaigy .

Viceministré akcentavo, kad rety ligy politika apima visas retas ligas. Ji
pabrézé, kad svarbu ne tik uztikrinti kokybiskg medicinine prieZiiirg, bet ir gerinti
pacienty integracijg | visuomene, didinti jy socialine ir psichologine parama,
skatinti pacienty organizacijy jtraukima | sveikatos politikos formavima.

NUTARTA:

Sveikatos apsaugos ministerija aktyviai vertins visas galimybes, siekiant
uztikrinti efektyvesnj retomis ligomis serganciy pacienty konsultavima, gydyma
bei inovatyviy terapijy prieinamuma.

Sveikatos apsaugos ministerija kartu su socialiniais partneriais jvertins
Pacienty, serganciy retomis ligomis, diagnostikos, gydymo ir priezidros tvarkos
apraso tikslingg jveiklinima.

Sekantj Politikos grupés posédj organizuoti 2025 m. kovo mén.,
kuriame nevyriausybinés organizacijos, vienijan¢ios retomis ligomis sergancius
pacientus ir jy artimuosius, bus kvieCiamos pristatyti pagrindines problemas
bei aptarti sililymus Sioms problemoms spresti.

PosédzZio pirmininké prof. dr. Jelena Celutkiené

Posédzio moderatorius Jonas Bartlingas

Posédj protokolavo y/v?( — Daiva Borkiené
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LIETUVOS RESPUBLIKOS SVEIKATOS APSAUGOS MINISTERIJA
Rety ligy sveikatos politikos grupés posédZio dalyviy sarasas

2025-02-14
Kaunas

Marija Jakubauskiené - Sveikatos apsaugos ministré

Jelena Celutkiené — sveikatos apsaugos viceministré (grupés vadove);

Odeta Vitkiiniené — Sveikatos apsaugos ministerijos (toliau — SAM) Asmens sveikatos
departamento direktoré (grupés vadoves pavaduotoja);

Anzelika Bal¢iinien¢ — SAM Asmens sveikatos departamento Specializuotos sveikatos
priezitiros skyriaus pataréja;

Jonas Bartlingas — SAM Asmens sveikatos departamento Specializuotos sveikatos prieZitiros
skyriaus pataréjas;

Biruté Brasiiinien¢ — V3] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky filialo Nacionalinio
véZio centro Medikamentinés onkologijos centro vadove;

Danas Ceilitka — Vaiky rety ligy asociacijos prezidentas;

Ieva Drégviené — Lietuvos pacienty forumo valdybos pirmininkeé ir asociacijos ,,Kraujas‘
pirmininké;

Lina Jankauskaité — profesoré, Lietuvos sveikatos moksly universiteto ligoninés Kauno kliniky
Rety ir nediagnozuoty ligy centro vadove;

Laima Ambrozaityté — Vilniaus universiteto Medicinos fakulteto Biomedicinos moksly instituto
Zmogaus ir medicininés genetikos katedros profesore;

Rasa Ugenskiené — Lietuvos sveikatos moksly universiteto profesore, Genetikos ir molekulinés
medicinos klinikos vadové;

Zivilé Ruzelé — Lietuvos mokslo tarybos Tarptautinio bendradarbiavimo skyriaus pataréja;
Biruté Tumiené — docenté, V3] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky gydytoja
genetike, Rety ligy koordinavimo centro vadove;

Rimanté Cerkauskiené — profesoré, V3] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky
gydytoja vaiky nefrologé, Rety ligy koordinavimo centro koordinatore);

Neringa Norkiinaité-Sasnauskiené — Valstybinés ligoniy kasos prie SAM (toliau — VLK)
direktoriaus pavaduotoja;

16. Nijolé Bijanskiené — VLK Paslaugy kompensavimo skyriaus pataréja;

17.

18.

19.

Riita Navardauskaité — Lietuvos sveikatos moksly universiteto ligoninés Kauno kliniky Rety ir
nediagnozuoty ligy centro koordinatore, gydytoja vaiky endokrinologé;

Daiva Borkiené — Lietuvos sveikatos moksly universiteto ligoninés Kauno kliniky Rety ir
nediagnozuoty ligy centro koordinatore;

Dovilé Dénaité — Lietuvos sveikatos moksly universiteto ligoninés Kauno kliniky Rety ir
nediagnozuoty ligy centro koordinatore.



