P6_TA(2009)0288

Europos veiksmai retyjy ligy srityje *

2009 m. balandzio 23 d. Europos Parlamento teisékiiros rezoliucija dél pasiilymo dél
Tarybos rekomendacijos dél Europos retuju ligu srities veiksmuy (COM(2008)0726 — C6-
0455/2008 — 2008/0218(CNS))

(Konsultavimosi procediira)
Europos Parlamentas,
— atsizvelgdamas j Komisijos pasiiilymg Tarybai (COM(2008)0726),

— atsizvelgdamas j EB sutarties 152 straipsnio 4 dalies antrg pastraipa, pagal kurig Taryba
kreipési | Parlamentg dél konsultacijos (C6—0455/2008),

—  atsizvelgdamas j Darbo tvarkos taisykliy 51 straipsnj,

— atsizvelgdamas j Aplinkos, visuomenés sveikatos ir maisto saugos komiteto prane$ima ir
Pramonés, moksliniy tyrimy ir energetikos komiteto nuomong (A6—-0231/2009),

1.  pritaria Komisijos pasitlymui su pakeitimais;

2. ragina Komisijg pagal EB sutarties 250 straipsnio 2 dalj atitinkamai pakeisti savo
pasitlyma;

3. ragina Tarybg pranesti Parlamentui, jei ji ketina nukrypti nuo teksto, kuriam pritaré
Parlamentas;

4.  ragina Tarybg dar kartg konsultuotis su Parlamentu, jei ji ketina i§ esmés keisti Komisijos
pasitilyma;

5. paveda Pirmininkui perduoti Parlamento pozicija Tarybai ir Komisijai.

Pakeitimas 1

Pasiulymas dél rekomendacijos
1 konstatuojamoji dalis

Komisijos siiilomas tekstas Pakeitimas

(1) Retosios ligos kelia pavojy Europos
pilieciy sveikatai, nes jos yra gyvybei
pavojy keliancios ar létai sekinancios

mazai iSplitusios ir labai sudétingos ligos.

(1) Retosios ligos kelia pavojy Europos
pilieciy sveikatai, nes jos yra gyvybei
pavojy keliancios ar létai sekinancios
mazai iSplitusios ir labai sudétingos ligos,
taciau kadangi egzistuoja tiek daug
skirtingy rety ligy risiy, bendras
serganciy Zmoniy skaiCius yra palyginti



Pakeitimas 2

Pasiilymas dél rekomendacijos
2 konstatuojamoji dalis

Komisijos sitilomas tekstas

(2) Patvirtinta Bendrijos veiksmy programa
dél retyjy ligy, jtraukiant genetines ligas,
apimanti laikotarpj nuo 1999 m. sausio 1 d.
iki 2003 m. gruodzio 31 d. Sioje
programoije retoji liga laikoma paplitusia,
jei Europos Sajungoje i$ 10 000 asmeny ja
serga ne daugiau nei 5 asmenys.

Pakeitimas 3

Pasiulymas dél rekomendacijos
2 a konstatuojamoji dalis (nauja)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 4

Pasiulymas dél rekomendacijos
4 konstatuojamoji dalis

Komisijos sitilomas tekstas

(4) Paskaiciuota, kad Siuo metu yra 5 000
8 000 jvairiy retyjy ligy, kuriomis serga 6—
8 proc. gyventojy. Kitaip tariant, serga 27—
36 min. Europos Sgjungos gyventojy.
Dauguma jy serga reciau pasitaikanciomis
ligomis, kuriomis suserga vienas i$

100 000 ar reciau.

didelis.

Pakeitimas

(2) Patvirtinta Bendrijos veiksmy programa
del retyjy ligy, itraukiant genetines ligas,
apimanti laikotarpj nuo 1999 m. sausio 1 d.
iki 2003 m. gruodzio 31 d. Sioje
programoje retoji liga laikoma paplitusia,
jei Europos Sajungoje i$ 10 000 asmeny ja
serga ne daugiau nei 5 asmenys; Sis
skaicius turi biti vertinamas remiantis
moksliskai patikrinta statistika.

Pakeitimas

(2a) Remiantis Siuo statistiniu paplitimu
mokslinis komitetas retgsias ligas turéty
kruopsciai jtraukti | katalogq ir ji
reguliariai perZiuréti, kad buty nustatytas
galimo papildymo poreikis.

Pakeitimas

(4) Paskaiciuota, kad §iuo metu yra 5 000—
8 000 jvairiy retyjy ligy, kuriomis serga 6—
8 proc. gyventojy. Kitaip tariant, nors
retosios ligos kiekviena atskirai yra maZzai
paplitusios, bendras serganciy Zmoniy
skaicius yra palyginti didelis, serga 27—36
mln. Europos Sgjungos gyventojy.
Dauguma jy serga reciau pasitaikanciomis
ligomis, kuriomis suserga vienas i$



Pakeitimas 5

Pasiilymas dél rekomendacijos
5 konstatuojamoji dalis

Komisijos siiilomas tekstas

(5) Kadangi retosios ligos yra mazai
paplitusios ir specifiskos, biitinas
atskiromis ir bendromis pastangomis,
kuriomis siekiama iSvengti didelio
sergamumo ir pirmalaikio mirtingumo bei
pagerinti sergan¢iy asmeny gyvenimo
kokybe ir jy socialinj bei ekonominj
potenciala, pagristas visuotinis poziuris.

Pakeitimas 6

Pasiiilymas dél rekomendacijos
8 konstatuojamoji dalis

Komisijos sitilomas tekstas

(8) Siekiant pagerinti retyjy ligy
klausimams skirty nacionaliniy, regioniniy
ir vietos iniciatyvy koordinavimg ir
nuosekluma, visi atitinkami nacionaliniai
retyjy ligy srities veiksmai turéty biiti
itraukti | nacionalinius retyjy ligy planus.

Pakeitimas 7

Pasiiilymas dél rekomendacijos
13 konstatuojamoji dalis

Komisijos siiilomas tekstas

(13) Europos pavyzdiniams centrams

100 000 ar reciau.

Pakeitimas

(5) Kadangi retosios ligos yra mazai
paplitusios ir specifiskos ir bendras
susirgimy jomis skaicius yra didelis,
bitinas atskiromis ir bendromis
pastangomis, jskaitant bendradarbiavimo
su treCiosiomis Salimis, kaip antai JAV,
kuriomis siekiama i§vengti didelio
sergamumo ir pirmalaikio mirtingumo bei
pagerinti serganciy iSsivysciusiose ir
besivystanciose Salyse gyvenanciy asmeny
gyvenimo kokybe ir jy socialinj bei
ekonominj potencialg, pagristas visuotinis
pozitris.

Pakeitimas

(8) Siekiant pagerinti retyjy ligy
klausimams skirty nacionaliniy, regioniniy
ir vietos iniciatyvy koordinavima ir
nuosekluma, taip pat moksliniy tyrimy
centry bendradarbiavimg, visi atitinkami
nacionaliniai retyjy ligy srities veiksmai
turéty buti jtraukti | nacionalinius retyjy
ligy planus.

Pakeitimas

(13) Europos pavyzdiniams centrams



teikiama Bendrijos pridétiné verté ypac
svarbi retyjy ligy srityje dél to, kad Sios
ligos pasitaiko retai, o tai lemia ribota
ligoniy skaiciy ir patirties trikuma
pavienése Salyse. Todél, siekiant
retosiomis ligomis sergantiems ligoniams
uztikrinti lygiateisiskuma naudotis aukstos
kokybés sveikatos prieziiiros paslaugomis,
svarbiausia patirtj kaupti Europos mastu.

Pakeitimas 8

Pasiulymas dél rekomendacijos
14 a konstatuojamoji dalis (nauja)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 9

Pasiulymas dél rekomendacijos
20 konstatuojamoji dalis

Komisijos sitilomas tekstas

(20) Todél ligonius ar ligoniy atstovus
biitina jtraukti j visus politikos ir
sprendimy priémimo proceso etapus. Jy
veiklg biitina veiksmingai skatinti ir remti,
taip pat ir finansiSkai, visose valstybése
narese.

teikiama Bendrijos pridétine verté ypac
svarbi retyjy ligy srityje dél to, kad Sios
ligos pasitaiko retai, o tai lemia ribota
ligoniy skaiciy ir patirties triikuma
pavienése Salyse. Todél, siekiant
retosiomis ligomis sergantiems ligoniams
uztikrinti lygiateisiSkuma, susijusj su
tikslios informacijos gavimu, tinkamu ir
laiku atliktu diagnozavimu ir naudojimusi
aukstos kokybés sveikatos priezitiros
paslaugomis, svarbiausia patirtj kaupti
Europos mastu.

Pakeitimas

(14a) Farmacijos forume 2008 m. spalio
12 d. priimtas galutinis pranesimas,
kuriame siiilomos gairés, kad valstybés
narés, susijusios Salys ir Komisija galéty
sustiprinti savo pastangas ir uZtikrinti
Europos Sqgjungoje galimybe lengviau ir
greiciau gauti retyjy vaisty.

Pakeitimas

(20) Todél ligonius ar ligoniy atstovus
biitina jtraukti j visus politikos ir
sprendimy priémimo proceso etapus. Jy
veiklg bitina veiksmingai skatinti ir remti,
taip pat ir finansiSkai, visose valstybése
narése, taip pat Europos Sgjungos mastu
pasinaudojant europiniais pagalbos
specialiomis retosiomis ligomis
sergantiems ligoniams tinklais.



Pakeitimas 10

Pasiilymas dél rekomendacijos

Rekomendacijy valstybéms naréms 1 dalies jZanginé dalis

Komisijos siiilomas tekstas

1. Sukurti nacionalinius retyjy ligy planus,
siekiant retosiomis ligomis sergantiems
ligoniams uztikrinti visapusisSkas galimybes
naudotis aukstos kokybés sveikatos
priezitiros paslaugomis, jtraukiant
diagnostika, gydyma ir retuosius vaistus,
savo $alies teritorijoje visoje ES priimtais
lygiateisiSkumo ir solidarumo principais,
visy pirma:

Pakeitimas 11

Pasitilymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

1. Sukurti nacionalinius retyjy ligy planus,
siekiant retosiomis ligomis sergantiems
ligoniams uztikrinti visapusisSkas galimybes
naudotis aukstos kokybés sveikatos
priezitiros paslaugomis, jtraukiant
diagnostika, gydyma ir retuosius vaistus,
taip pat reabilitacijq ir mokymg gyventi
sergant, savo Salies teritorijoje visoje ES
priimtais lygiateisiSkumo ir solidarumo
principais, visy pirma:

Rekomendacijy valstybéms naréms 1 dalies 1 punktas

Komisijos sitilomas tekstas

(1) iki 2011 m. pabaigos detaliai i§déstyti ir
priimti iSsamig ir integruotg strategija,
kuria, kaip nacionaliniais retyjy ligy
planais, buty sickiama nurodyti ir
struktiirizuoti visus atitinkamus retyjy ligy
srities veiksmus;

Pakeitimas 12

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(1) iki 2010 m. pabaigos detaliai i§déstyti ir
priimti iSsamig ir integruotg strategija,
kuria, kaip nacionaliniais retyjy ligy
planais, bty siekiama nurodyti ir
struktiirizuoti visus atitinkamus retyjy ligy
srities veiksmus;

Rekomendacijy valstybéms naréms 1 dalies 3 punktas

Komisijos sitilomas tekstas

(3) nustatyti ribotg prioritetiniy veiksmy
skai€iy nacionaliniuose retyjy ligy
planuose, nurodant konkrecius tikslus,
aiskius terminus, valdymo struktiiras ir
reguliarias ataskaitas;

Pakeitimas 13

Pakeitimas

(3) nustatyti ribotg prioritetiniy veiksmy
skaiciy nacionaliniuose retyjy ligy
planuose, nurodant konkrecius tikslus,
aiSkius terminus, didelj ir aiSkiai nustatytq
finansavimgq, valdymo struktiiras ir
reguliarias ataskaitas;



Pasiulymas dél rekomendacijos
1 dalies 3 a punktas (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 14

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(3a) pranesti, ar jose yra specializuoty
centry, ir sudaryti eksperty sqrasq;

Rekomendacijuy valstybéms naréms 1 dalies 5 punktas

Komisijos sitilomas tekstas

(5) j nacionalinius planus jtraukti visiems
retosiomis ligomis sergantiems ligoniams
vienodas galimybes naudotis aukstos
kokybés sveikatos prieziiiros paslaugomis,
jitraukiant diagnostika, gydymg ir retuosius
vaistus, savo Salies teritorijoje, siekiant
uztikrinti vienodas galimybes naudojantis
aukstos kokybés sveikatos prieziiiros
paslaugomis visoje Europos Sajungoje
priimtais lygiateisiSkumo ir solidarumo
principais.

Pakeitimas 15

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(5) j nacionalinius planus jtraukti visiems
retosiomis ligomis sergantiems ligoniams
vienodas galimybes naudotis aukstos
kokybés sveikatos priezitiros paslaugomis,
itraukiant diagnostika, pirminés
prevencijos priemones, gydyma ir
retuosius vaistus, taip pat reabilitacijq ir
mokymgq gyventi sergant, savo Salies
teritorijoje, siekiant uztikrinti vienodas
galimybes naudojantis aukstos kokybés
sveikatos prieziliros paslaugomis visoje
Europos Sajungoje priimtais
lygiateisiSkumo ir solidarumo principais,
atsizvelgiant | dokumente ,,Geresné visy
susijusiy ES pilieCiy prieiga prie retyjy
vaisty “, kurj priéemé Auksto lygio
farmacijos forumas, isdéstytus principus.

Rekomendacijy valstybéms naréms 1 dalies 5 a punktas (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas

(5a) skatinti pastangas, dedamas siekiant
uzkirsti kelig paveldimoms retosioms
ligoms:

a) teikiant patarimus genetiniais
klausimais Sioms ligoms imliems tévams;
ir

b) prireikus ir nepaZeidZiant esamy



Pakeitimas 16

Pasiilymas dél rekomendacijos

nacionalinés teisés akty ir visada
savanoriSku pagrindu atliekant sveiky
embriony atrankq prie§ implantavimg.

Rekomendacijy valstybéms naréms 1 dalies 5 b punktas (naujas)

Komisijos siiilomas tekstas

Pakeitimas 17

Pasiiilymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(5b) nacionaliniuose planuose numatyti
iSimtines priemones sudaryti sqlygas gauti
vaisty, kuriais prekiauti neiSduota
leidimo, jei tai tikrai biitina, atsivelgiant |
visuomenés sveikatos padéty; ir jei
valstybéje naréje néra kity tinkamy ir
prieinamy gydymo galimybiy ir jei
nustatyta, kad nauda bus didesné uz
rizikq, uZtikrinti, kad retomis ligomis
sergantys ligoniai galéty gauti Siy vaisty.

Rekomendacijy valstybéms naréms 1 dalies 5 ¢ punktas (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 18

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(5¢) nacionaliniu lygmeniu sukurti
pliuralistines pataréjy grupes, kurios
vienyty visas susijusias Salis ir padéty
vyriausybéms kuriant ir jgyvendinant
nacionalinius veiksmy planus retyjy ligy
srityje. Sios grupés ustikrinty, kad
vyriausybés biity iSsamiai informuojamos
ir kad nacionaliniu lygmeniu priimti
sprendimai atspindéty visuomenés poZiiirj
ir poreikius;

Rekomendacijy valstybéms naréms 1 dalies 5 d punktas (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas



(5d) skatinti retyjy ligy gydymo
finansavimg nacionaliniu lygmeniu. Jei
valstybés narés nepageidauja arba negali
turéti pavyzdiniy centry, Sis nacionalinis
centralizuotas finansavimas turéty biiti
panaudotas siekiant uitikrinti, kad
ligoniai galéty vykti | kitoje Salyje jkurtg
centrq. Taciau taip pat labai svarbu, kad
Sis atskiras biudZetas kiekvienais metais
biity perZiiirimas ir koreguojamas
remiantis jgytomis Ziniomis apie ligonius,
kuriems tais metais reikalingas gydymas,
ir apie galimas naujas terapijos formas.
Tai turéty buti atliekama padedant
pliuralistiniams pataréjy komitetams.

Pakeitimas 19

Pasiiilymas dél rekomendacijos
Rekomendacijy valstybéms naréms 2 dalies 1 punktas

Komisijos sitilomas tekstas Pakeitimas
(1) pritaikyti visai Europos Sajungai (1) pritaikyti visai Europos Sajungai
bendrg retyjy ligy apibréztj, nes Siomis bendra retyjy ligy apibréztj, nes Siomis
ligomis 1§ 10 000 asmeny serga ne daugiau ligomis 1§ 10 000 asmeny serga ne daugiau
nei 5 asmenys; nei 5 asmenys, $j skaiciy taikant visai

Europos Sqgjungai ir atsiZvelgiant j tai,
kad labai svarbu Zinoti tiksly
pasiskirstymgq kiekvienoje valstybéje
naréje,

Pakeitimas 20

Pasiiilymas dél rekomendacijos
Rekomendacijy valstybéms naréms 2 dalies 4 punktas

Komisijos siiilomas tekstas Pakeitimas
(4) nacionaliniu ir regioniniu lygmeniu (4) Europos, nacionaliniu ir regioniniu
remti tam tikry ligy informacinius tinklus, lygmenimis remti, visy pirma finansinémis
registrus ir duomeny bazes. priemonémis, tam tikry ligy informacinius

tinklus, registrus ir duomeny bazes,
kuriose visy pirma biity nuolat
atnaujinama visuomenei internete
prieinama informacija;



Pakeitimas 21

Pasiilymas dél rekomendacijos

Rekomendacijy valstybéms naréms 3 dalies 3 punktas

Komisijos siiilomas tekstas
(3) skatinti nacionalinius tyréjus ir
laboratorijas dalyvauti Bendrijos mastu

finansuojamuose moksliniy retyjy ligy
tyrimy projektuose;

Pakeitimas 22

Pasiiilymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(3) skatinti nacionalinius tyréjus ir
laboratorijas dalyvauti Bendrijos mastu
finansuojamuose moksliniy retyjy ligy
tyrimy projektuose ir pasinaudoti
Reglamente (EB) Nr. 141/2000 dél retyjy
vaisty numatytomis galimybémis;

Rekomendacijy valstybéms naréms 3 dalies 3 a punktas (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 23

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(3a) skatinti Europos Sgjungos ir treciyjy
Saliy tyréjy, laboratorijose ar panasSiose
institucijose dirbanciy ir moksliniy tyrimy
projektus vykdanciy asmeny keitimgsi
Ziniomis ir bendradarbiavimgq, nes
visuotinés naudos gauty ne tik Europos
Sqjungos, bet ir skurdesnés ir
besivystancios Salys, kurios turi maZiau
galimybiy skirti istekliy retyjy ligy
moksliniams tyrimams;

Rekomendacijy valstybéms naréms 3 dalies 4 punktas

Komisijos sitilomas tekstas

(4) i nacionalinius retyjy ligy planus
jtraukti mokslinius retyjy ligy tyrimus, taip
pat visuomenés sveikatos ir socialiniy
moksly tyrimus, skatinancias nuostatas,
ypac atsizvelgiant  tokiy priemoniy, kaip
antai tarpsektoriniy infrastruktiiry bei
konkre€ioms ligomis skirty projekty,
plétra.

Pakeitimas

(4) i nacionalinius retyjy ligy planus
jtraukti mokslinius retyjy ligy tyrimus, taip
pat visuomenés sveikatos ir socialiniy
moksly tyrimus, skatinancias nuostatas,
ypac atsizvelgiant j tokiy priemoniy, kaip
antai tarpsektoriniy infrastruktiiry bei
konkre¢ioms ligomis skirty projekty,
reabilitacijos programy ir mokymosi
gyventi sergant retgja liga programy, taip



Pakeitimas 24

Pasiulymas dél rekomendacijos

pat diagnostikos testy ir priemoniy
moksliniy tyrimy, plétra.

Rekomendaciju valstybéms naréms 3 dalies 4 a punktas (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 25

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(4a) suteikti tinkamg ir ilgalaikj
finansavimgq, pavyzdZiui, pasinaudojant
vieSojo ir privaciojo sektoriy partneryste,
kad nacionaliniu ir Europos lygmenimis
biity remiami moksliniai tyrimai ir
uztikrinamas jy ilgalaikiSkumas.

Rekomendacijy valstybéms naréms 4 dalies 1 punktas

Komisijos sitilomas tekstas

(1) iki 2011 m. pabaigos savo Salies
teritorijoje nurodyti nacionalinius ir
regioninius pavyzdinius centrus ir skatinti
kurti pavyzdinius centrus ten, kur jie dar
nejkurti, visy pirma } nacionalinius retyjy
ligy planus jtraukiant nuostatas dél
nacionaliniy ir regioniniy pavyzdiniy
centry kiirimo;

Pakeitimas 26

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(1) iki 2011 m. pabaigos savo Salies
teritorijoje nurodyti nacionalinius ir
regioninius pavyzdinius centrus ir skatinti
kurti pavyzdinius centrus ten, kur jie dar
nejkurti, visy pirma } nacionalinius retyjy
ligy planus jtraukiant nuostatas dél
nacionaliniy ir regioniniy pavyzdiniy
centry kiirimo; padéti sudaryti retyjy ligy
katalogus ir retyjy ligy eksperty sqrasus;

Rekomendacijy valstybéms naréms 4 dalies 3 punktas

Komisijos sitilomas tekstas

(3) organizuoti ligoniy sveikatos priezitirg
bendradarbiaujant su atitinkamais Salies ar
prireikus uzsienio ekspertais; naudojantis
informacinémis ir ry$iy technologijomis
remti sveikatos priezitiros paslaugas kitose
valstybése narése, taip pat remti ligoniy,

Pakeitimas

(3) organizuoti iy retosiomis ligomis
sergandiy ligoniy Europos lygmens
sveikatos priezilirg bendradarbiaujant su
atitinkamais Salies ar prireikus uzsienio
ekspertais; naudojantis informacinémis ir
ry$iy technologijomis remti sveikatos



sveikatos priezilros specialisty ir sveikatos
priezitiros paslaugy teikéjy juduma bei
paslaugy teikima, jei to reikia, kad bty
uztikrintos galimybés naudotis
konkreciomis sveikatos prieziliros
paslaugomis;

Pakeitimas 27

Pasiilymas dél rekomendacijos

priezitros paslaugas kitose valstybése
narése, taip pat remti ligoniy judumg ir
patirties sklaidg remiant duomeny
Jjudumg, sveikatos prieziiiros specialisty ir
sveikatos prieziiiros paslaugy teikéjy
judumag bei paslaugy teikima, jei to reikia,
kad bty uztikrintos galimybés naudotis
konkreciomis sveikatos prieziiiros
paslaugomis;

Rekomendacijy valstybéms naréms 4 dalies S5 punktas

Komisijos sitilomas tekstas

(5) uztikrinti, kad nacionaliniai ir
regioniniai pavyzdiniai centrai laikytysi
Europos retyjy ligy informacijos tinkly

nustatyty standarty, tinkamai atsizvelgdami
1 ligoniy ir sveikatos priezitiros specialisty

poreikius ir lukescius.

Pakeitimas 28

Pasiiilymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(5) uztikrinti, kad nacionaliniai ir
regioniniai pavyzdiniai centrai laikytysi
Europos retyjy ligy informacijos tinkly
nustatyty standarty, tinkamai atsizvelgdami
1 ligoniy ir sveikatos priezitiros specialisty
poreikius ir lukescius ir jtraukdami
ligonius j Siy centry veiklq.

Rekomendacijy valstybéms naréms 4 dalies 5 a punktas (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 29

Pasiiilymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(5a) skatinti, pagal galimybes
pasinaudojant Europos Sgjungos
finansavimo arba bendro finansavimo
priemonémis, kurti pavyzdinius centrus ir
ligonines, kad biity galima rengti
specialius mokymus specialistams tam
tikry retyjy ligy srityje ir jie galéty jgyti
atitinkamos patirties;

Rekomendacijy valstybéms naréms 5 dalies 1 punkto b papunktis



Komisijos sitilomas tekstas

(b) Europos gyventojy atrankinés patikros
ir diagnostikos tyrimy gairiy tobulinima;

Pakeitimas 30

Pasiiilymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(b) Europos gyventojy atrankinés patikros
ir diagnostikos tyrimy gairiy tobulinima,
iskaitant genetinius tyrimus, pvz.,
heterozigotos tyrimus ir poliniy kiineliy
diagnostikq taikant biopsijg, uZtikrinant
labai aukstos kokybés tyrimus ir galimybe¢
teikti atitinkamus patarimus genetiniais
klausimais, atsiZvelgiant | skirtingus
etinius poZiiirius valstybése narése;

Rekomendacijy valstybéms naréms S dalies 1 punkto ¢ papunktis

Komisijos sitilomas tekstas

(C) terapinés retyjy vaisty pridétinés vertés
vertinimo ataskaity mainus ES mastu,
siekiant sumazinti retosiomis ligomis
sergantiems ligoniams pavéluotai teikiamy
retyjy vaisty atvejy skaiciy;

Pakeitimas 31

Pasiulymas dél rekomendacijos

Pakeitimas

(c) klinikinés retyjy vaisty pridétinés vertés
nacionaliniy vertinimo ataskaity rengimg
ES mastu pasitelkus Europos vaisty
vertinimo agentiirg, Kurioje sukauptos
atitinkamos Europos lygmens Zinios ir
kompetencija, siekiant sumazinti
retosiomis ligomis sergantiems ligoniams
paveluotai teikiamy retyjy vaisty atvejy
skaiCiy;

Rekomendacijy valstybéms naréms 5 dalies 1 punkto ¢ a papunktis (naujas)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas 32

Pasiulymas dél rekomendacijos

Rekomendacijuy valstybéms naréms 6 dalis

Pakeitimas

(ca) struktirinés investicijy | ,,Orphanet“
duomeny baze¢ pagalbos plétojimgq siekiant
palengvinant prieigq prie Ziniy apie
retgsias ligas.



Komisijos siiilomas tekstas

6. Didesniy galimybiy suteikimas
ligoniams

(1) imtis veiksmy, kurie uztikrinty, kad
ligoniai ar ligoniy atstovai visuose retyjy
ligy srities politikos ir sprendimy priémimo
proceso etapuose, itraukiant kompetencijos
centry bei pavyzdiniy centry kiirimo ir
valdymo, o taip pat ir nacionaliniy plany
plétojimo klausimus, buty tinkamai
konsultuojami;

(2) remti ligoniy organizacijy veikla, pvz.,
informuotumo didinima, pajégumy
stiprinimg ir dalyvavimg mokymo veikloje,
informacijos ir geriausios patirties mainus,
tinkly kiirima, pagalbg labai izoliuotiems
ligoniams;

(3) j nacionalinius retyjy ligy planus
jitraukti nuostatas teikti ligoniy
organizacijoms paramg ir konsultacijas,
kaip nurodyta 1 ir 2 dalyse.

Pakeitimas 33

Pasiulymas dél rekomendacijos

Rekomendacijos Komisijai, -1 dalis (nauja)

Komisijos sitilomas tekstas

Pakeitimas

6. Didesniy galimybiy suteikimas
nepriklausomoms ligoniy organizacijoms

(1) imtis veiksmy, kurie uztikrinty, kad
ligoniai ar nepriklausomi ligoniy atstovai
visuose retyjy ligy srities politikos ir
sprendimy priémimo proceso etapuose,
jtraukiant kompetencijos centry bei
pavyzdiniy centry kiirimo ir valdymo, o
taip pat ir nacionaliniy plany plétojimo
klausimus, biity tinkamai konsultuojami;

(2) remti ligoniy nepriklausomy
organizacijy veikla, pvz., informuotumo
didinima, pajégumy stiprinimg ir
dalyvavimg mokymo veikloje,
informacijos ir geriausios patirties mainus,
tinkly kiirima, pagalba labai izoliuotiems
ligoniams;

(2a) uZtikrinti, kad ligoniy organizacijoms
buty skiriamas finansavimas, kai jis néra
tiesiogiai susijes su atskiromis farmacijos
jmonémis;

(2b) palengvinti pacienty prieigq prie
turimos Europos lygmens informacijos
apie vaistus, gydymo biidus arba gydymo
jstaigas valstybése narése arba treciosiose
Salyse, kurios teikia jy ligos gydymui ypac
tinkandcias sveikatos prieZiiros paslaugas;

(3) j nacionalinius retyjy ligy planus
jtraukti nuostatas teikti nepriklausomoms
ligoniy organizacijoms parama ir
konsultacijas, kaip nurodyta 1 ir 2 dalyse;
uztikrinti, kad nacionaliniuose planuose
biity numatytos nuostatos dél
nacionaliniy arba regioniniy pavyzdiniy
centry nustatymo ir retyjy ligy eksperty
sqrasy sudarymo.

Pakeitimas



Pakeitimas 34

Pasiulymas dél rekomendacijos
Rekomendacijos Komisijai, 1 dalis (nauja)

Komisijos sitilomas tekstas

1. remiantis valstybiy nariy pateikta
informacija, ne véliau kaip baigiantis
penkiy mety laikotarpiui nuo Sios
rekomendacijos priémimo dienos, Tarybali,
Parlamentui, Socialiniy ir ekonominiy
reikaly komitetui ir Regiony komitetui
pateikti Sio pasitilymo jgyvendinimo
ataskaita, siekiant jvertinti pasiulyty
priemoniy veiksminguma ir tolesniy
veiksmy butinumgq.

(-1) nuolat remti Europos interneto
svetaing ,,Orphanet“ ir vadinamgjq vieno
langelio sistemgq, kuriose biity pateikiama
informacija apie:

a) vykdomus konkrecius retyjy ligy
mokslinius tyrimus, jy rezultatus ir jy
prieinamumgq pacientams,

b) esamus kiekvienos retosios ligos
gydymui tinkancius vaistus,

C) kiekvienos valstybés narés taikomus
retyjy ligy gydymo biudus,

d) valstybése narése arba treciosiose
Salyse esancias specializuotas kiekvienos
retosios ligos gydymo jstaigas;

Pakeitimas

1. remiantis valstybiy nariy pateikta
informacija, ne véliau kaip 2012 m.
pabaigoje, tais metais, kai ji siiilys
jgyvendinimo veiksmus, Tarybai,
Parlamentui, Socialiniy ir ekonominiy
reikaly komitetui ir Regiony komitetui
pateikti Sio pasitlymo jgyvendinimo
ataskaita; jgyvendinimo veiksmai, inter
alia, apima Sias sritis:

a) biudZeto priemones, biitinas siekiant
uZtikrinti Bendprijos retyjy ligy programos
veiksminguma;

b) atitinkamy pavyzdiniy centry tinkly
sukiirimg;

c) epidemiologiniy duomeny apie retgsias
ligas rinkimg;

d) eksperty ir specialisty judumgq;
e) pacienty judumg; ir

P kity veiksmy biitinybés apsvarstymgq
gerinant retosiomis ligomis serganciy



ligoniy ir jy Seimy gyvenimag.



