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Taryba, vadovaudamasi Europos bendrijos steigimo sutarties 262 straipsniu, 2008 m. lapkricio 28 d.
nusprendé pasikonsultuoti su Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komitetu dél

LPasitilymo priimti Tarybos rekomendacijg dél Europos retyjy ligy srities veiksmy“

Uzimtumo, socialiniy reikaly ir pilietybés skyrius, kuris buvo atsakingas uz Komiteto darbo siuo klausimu
organizavimg, 2009 m. vasario 4 d. priémé savo nuomoneg. Praneséja Agnes CSER.

451-ojoje plenarinéje sesijoje, ivykusioje 2009 m. vasario 25-26 d. (vasario 25 d. posédis), Europos ekono-
mikos ir socialiniy reikaly komitetas priémé $ig nuomong 162 nariams balsavus uz, 4 — prie§ ir 8 susilai-

kius.

1. I8vados ir rekomendacijos

1.1  EESRK palankiai vertina Tarybos rekomendacijos
projektg ir pritaria suderintiems Europos veiksmams nustatant,
apibréziant ir klasifikuojant retasias ligas.

1.2 EESRK pritaria tam, kad su retosiomis ligomis susiju-
siems klausimams spresti bty nustatyti nacionaliniai ir regioni-
niai pavyzdiniai centrai ir kad baty skatinamas ir propaguo-
jamas jy dalyvavimas jvairiuose Europos informacijos tinkluose.

1.3 EESRK palankiai vertina paramg koordinuotiems moksli-
niams tyrimams, $iuo metu vykdomiems retyjy ligy srityje, ir jy
propagavimui, taip pat pritaria suderinimo projekty, kuriais
siekiama optimaliai panaudoti turimus ribotus isteklius, skati-
nimui ir tarptautinio bendradarbiavimo stiprinimui.

1.4  Siekiant Europos lygiu bendrai panaudoti patirtj,
sukaupta retyjy ligy srityje, EESRK taip pat rekomenduoja
tinkamai atsizvelgti i intelektinés nuosavybés teises ir pasitlyti
atitinkamas garantijas.

1.5 EESRK pritaria nacionaliniy plany rengimui, bet mano,
kad 2011 m. yra pernelyg ankstyva data Siems planams
tinkamai parengti.

1.6 EESRK palankiai vertina tai, kad iki 2011 m. turéty bati
nustatyti nacionaliniai ir regioniniai pavyzdiniai centrai, taciau
nereikéty pamirsti, kad tai vis délto priklauso nuo adekvataus
nacionaliniy plany parengimo.

1.7 EESRK rekomenduoja skatinti informacijos srautus ir
koordinavimg Europos lygiu ir parengti bendra standarting tech-

ning terminologija. Jis taip pat rekomenduoja parengti praktinj
vadova, kuris atspindéty $ios srities ypatybes ir padéty bendrauti
jvairiy kultiry specialistams.

1.8 EESRK rekomenduoja sukurti specialia komunikavimo ir
prane$imo sistema, kuri leisty informacijos tinklui ir ,mobilio-
sioms paslaugoms” veikti taip, kad kiekvienas asmuo, kuriam
reikia pagalbos, galéty rasti tinkamos informacijos.

1.9 EESRK pritaria tam, kad didelis démesys biity skiriamas
socialiniy moksly tyrimams sprendziant klausimus, susijusius su
retyjy ligy srityje atsirandanciais poreikiais.

1.10  EESRK rekomenduoja visoms valstybéms naréms jsteigti
savo retyjy ligy centrus, kurie galéty atlikti koordinatoriaus
vaidmenj tarp moksliniy tyrimy ir medicinos instituty, sveikatos
priezifiros jstaigy ir valdzios institucijy.

1.11  EESRK rekomenduoja, kad valstybiy nariy retyjy ligy
centrai atlikty uzduotis, susijusias su duomeny rinkimu, akredi-
tavimu, metodologijos rengimu ir koordinavimu.

1.12  EESRK rekomenduoja, kad nacionalinés strategijos, susi-
jusios su retosiomis ligomis, biity neatsicjama nacionaliniy
visuomenés sveikatos programy dalis.

1.13  EESRK rekomenduoja, kad vietoje konkretiems projek-
tams skiriamo finansavimo bity parengta ilgalaiké finansavimo
priemong¢, siekiant veiksmingai ir rentabiliai panaudoti isteklius
ir efektyviai uztikrinti pacienty teises.
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1.14  EESRK rekomenduoja i$nagrinéti, kaip Siuos klausimus
sprendziant dalyvauja pacienty asociacijos, profesinés organiza-
cijos, pilietinés visuomenés organizacijos ir socialiniai partneriai,
iSanalizuoti ir jvertinti kai kuriose valstybése narése veikianciy
informacijos centry naudingumg atsizvelgiant | pacienty inte-
resus ir teises.

1.15  EESRK taip pat rekomenduoja i§samiau iSnagrinéti svei-
katos srities specialisty judumo klausimg pasitelkiant profesines
organizacijas, pilietinés visuomenés organizacijas ir socialinius
partnerius ir sickiant uztikrinti, kad yra suteikiamos reikalingos
garantijos.

1.16 Kad baty galima sumazinti skirtumus sveikatos
apsaugos srityje, EESRK rekomenduoja i$nagrinéti, kokios
salygos padeda proporcingai naudoti isteklius, kadangi svars-
toma rekomendacija siekiama suteikti galimybe¢ naudotis svei-
katos priezitiros paslaugomis visiems pacientams, sergantiems
retosiomis ligomis.

1.17  EESRK pritaria Europos Sajungos retyjy ligy pataria-
mojo komiteto (EUACRD) ijsteigimui ir rekomenduoja, kad
greta valstybiy nariy, sveikatos pramonés, eksperty ir pacien-
tams atstovaujanciy organizacijy atstovy, j jj baty pakviesti
socialiniai partneriai ir kitos pilietinés visuomenés organizacijos,
kadangi be jy nejmanoma parengti nacionaliniy strategijy,
kurios yra viena svarstomos rekomendacijos igyvendinimo
salygy.

1.18  EESRK rekomenduoja, kad tarptautiné sveikatos
apsaugos politika paremty Europos retyjy ligy dienos iniciatyva
ir kad ji tapty pasauliné retyjy ligy diena.

1.19  EESRK pritaria, kad praé¢jus 5 metams po rekomenda-
cijos priemimo reikéty parengti ataskaitg dél jos jgyvendinimo,
taciau pabrézia, kad reikia uztikrinti, jog ja igyvendinant bus
padaryti reikalingi pakeitimai, kuriais atsizvelgiama j pacienty
teises. EESRK noréty dalyvauti atliekant rekomendacijos jgyven-
dinimo nuolatinj vertinima.

2. Bendrosios pastabos
2.1  Papildoma informacija

2.1.1  Apie retasias ligas, iskaitant ir genetines ligas, kalbama
Bendrijos veiksmy programoje, apimancioje laikotarpj nuo
1999 m. sausio 1 d. iki 2003 m. gruodzio 31 d. [1999m.
balandzio 29 d. Europos Parlamento ir Tarybos sprendimas
Nr. 1295/1999/EB dél Bendrijos veiksmy programos dél retyjy
ligy priemimo vykdant veikla visuomenés sveikatos srityje
(1999-2003 m.)], pagal kurig retaja liga yra laikoma liga,
kuria Europos Sgjungoje i 10 000 gyventojy serga ne daugiau
nei 5 asmenys. Sia apibréztimi remiamasi ir 1999 m. gruodzio
16 d. priimtame Europos Parlamento ir Tarybos reglamente (EB)
Nr. 141/2000 dél retyjy vaisty.

2.1.2  Kadangi retosios ligos yra mazai paplitusios ir speci-
fiskos, joms batina nagrinéti kompleksiskai, jgyvendinant
konkrecius, bendromis veiksmus, kuriais siekiama i§vengti
didelio sergamumo ir pirmalaikio mirtingumo bei pagerinti
sergandiy asmeny gyvenimo kokybe ir jy socialinj bei ekono-
minj potenciala.

2.1.3  Europos Komisijos isteigta darbo grupé dél retyjy ligy
informacijos tinkly turés Europos informacijos centrams nusta-
tyti pagrindinius darbo principus, gydymo galimybes ir krite-
rijus. Sie klausimai numatyti ir Sestojoje bei septintojoje bend-
rosiose moksliniy tyrimy, technologinés plétros ir demonstra-
cinés veiklos programose.

2.1.4 2014 m. Pasaulio sveikatos organizacija (PSO) planuoja
patvirtinti Tarptautinés ligy klasifikacijos 11-aja redakcija, i kuria
jtraukiamos ir retosios ligos. PSO pakviet¢ Europos Sajungos
retyjy ligy darbo grupe patarti ir padéti Siy ligy kodavimo ir
klasifikavimo klausimais.

2.1.5  Jei visose valstybése narése bity taikoma bendra retyjy
ligy apibréztis, Europos Sajungos bendradarbiavimas su PSO
bity Zymiai stipresnis, be to tai padéty ES atlikti svarbesnj
vaidmenj sprendZiant sveikatos problemas kituose pasaulio kras-
tuose.

2.1.6  Vienas i§ pagrindiniy 2007 m. priimtos Europos svei-
katos strategijos prioritety — retosiomis ligomis sergantiems
pacientams uZtikrinti kokybiska diagnoze, gydyma ir informa-
cija.

3. Konkretios pastabos
3.1 Retyjy ligy apibréztis ir paplitimas

3.1.1  Retgsias ligas batina vertinti kompleksiskai, jgyvendi-
nant konkrecius, bendrus veiksmus, kuriais siekiama i§vengti
didelio sergamumo ir pirmalaikio mirtingumo bei pagerinti
sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybe ir jy socialinj bei ekono-
minj potenciala.

3.1.2  Duomenys apie $iy ligy paplitima rodo, kad yra
5000-8 000 jvairiy retyjy ligy, kuriomis serga apie 6 proc.
visy ES gyventojy. Kitaip tariant, 29-36 mln. europieciy serga
ar sirgs retgja liga.

3.1.3  Daug retyjy ligy yra labai retos ligos, kuriomis serga tik
vienas ar maziau Zmoniy i§ 100 000 gyventojy. Labai retomis
ligomis sergantys pacientai ir jy Seimos yra ypatingai izoliuoti ir
pazeidZiami.
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3.1.4  Pirmieji 3iy ligy simptomai atsiranda labai jvairaus
amZiaus Zmonéms: pusei retosiomis ligomis serganciy Zmoniy
pirmieji simptomai atsirado nuo gimimo ar vaikysteje, kitai
pusei — suaugus. Daugumg retyjy ligy sudaro genetinés ligos,
bet retosios ligos gali biti susijusios ir su aplinkos veiksniy
poveikiu néstumo metu ar véliau, daznai Zmogui turint gene-
tiskai paveldéta polinkj. Kai kurios ligos yra reta bendryjy ligy
forma ar komplikacijos.

3.2 Retyjy ligy pripazinimo ir informacijos apie jas stoka

3.2.1  Retosios ligos labai skiriasi savo sunkumu ir iSraiska.
Labai sutrumpéja retosiomis ligomis serganciy pacienty gyve-
nimo trukmé. Daug retyjy ligy yra sudétingos, degeneracinés
ir chroniskai sekinancios, tuo tarpu kitos — suderinamos su
jprastu gyvenimo biidu, jeigu laiku diagnozuojamos ir tinkamai
gydomos. Vis délto daznai vienu metu Zmogy kamuoja keletas
negaliy, o tai turi nemazai funkciniy pasekmiy. Sios negalios
sustiprina izoliuotumo jausmg ir gali bati diskriminacijos altinis
bei sumazinti $vietimo, profesines ir socialines galimybes.

3.3 Retyjy ligy politikos nebuvimas valstybése narése

3.3.1 Retosios ligos labai padidina Zmoniy sergamumo ir
mirtingumo lygj, taciau jy néra informavimo apie sveikatos
priezitira sistemose, kadangi néra tinkamy kodavimo ir klasifi-
kavimo sistemy. Nesant ioms ligoms skirtos sveikatos politikos
ir trikstant patirties, véluojama Sias ligas diagnozuoti ir susidaro
sunkumy dél galimybiy gauti prieZitirg. Valstybése narése
pasitlos ir kokybés pozitiriu labai skiriasi $iy ligy diagnostika,
gydymas ir pacienty reabilitacija. Skirtingy valstybiy nariy ir
(arba) skirtingy tos pacios valstybés regiony gyventojai turi
nevienodas galimybes naudotis specializuota prieZidira ir gauti
retuosius vaistus.

3.3.2  IStekliai, skiriami retyjy ligy moksliniams tyrimams,
diagnostikai ir gydymui, skirtingose valstybése narése labai
skiriasi, o dél $iy iStekliy iSsisklaidymo sumazéja efektyvumas,
todél kai kuriems pacientams gydymas suteikiamas per vélai
arba i§ viso nesuteikiamas.

3.3.3  Retyjy ligy diagnostikai ir gydymui reikia specialaus
issilavinimo. Trikstant istekliy labai skiriasi ir specialisty gali-
mybés, todél daug pacienty nukencia dél klaidingos ar net nepa-
kankamos diagnozés.

3.3.4  Atsizvelgiant | retyjy ligy specifikg — ribotg pacienty
skai¢iy ir Ziniy bei kompetencijos Sioje srityje stoka — reikalingas
tarptautinis bendradarbiavimas, kuris suteikia papildomg nauda.
Turbat néra kitos visuomenés sveikatos srities, kurioje 27 vals-
tybiy nariy, taikanciy skirtingus metodus, bendradarbiavimas

galéty biti toks veiksmingas ir naudingas, kaip retyjy ligy
stityje. Si fakta pripazino Europos ir valstybiy nariy politinius
sprendimus priimantys asmenys ir visi tiesiogiai susij¢ subjektai.
Bendrai naudojant turimus ribotus iteklius biity galima pasiekti
geresniy rezultaty. Valstybése narése skiriasi duomeny rinkimo
praktika (renkamy duomeny ir laiko poziiriu), taip pat nevie-
nodi keliami reikalavimai informuoti. Vienose valstybése toks
reikalavimas taikomas visiems gyventojams, kitose Salyse numa-
tytas tik atsitiktinis duomeny rinkimas. Nuoseklus duomeny ir
informacijos rinkimas turi lemiamos reikSmés rengiant ir
jgyvendinant sveikatos politikg, kuri yra veiksminga prevenciniu
pozitiriu ir perspektyvi finansiskai. Tai taip pat naudinga moks-
liniams tyrimams ES lygiu ir valstybése narése. Be to, labai
svarbu susijusiems asmenims uZtikrinti galimybe gauti reika-
lingus duomenis ir informacija.

3.3.5 Itin svarbu gerinti retosiomis ligomis serganciy paci-
enty ir jy Seimos nariy gyvenimo kokybe, uZtikrinti tinkamg
jy integracija | visuomeng ir profesinj gyvenima. Jy gyvenimas
i$ tiesy yra nuolatiné kova siekiant jveikti savo skirtumus nuo
kity Zmoniy bei fizinius ir moralinius isbandymus.

3.3.6  Europos Sgjungos valstybése narése yra nemazai nevy-
riausybiniy organizacijy ir pilietinés visuomenés judéjimy, kurie
informuoja retosiomis ligomis sergancius pacientus, skleidZia
turimas mobkslines ir klinikines Zinias, iesko ligoniams galimybiy
gydytis ir jsigyti jperkamy bei tinkamy vaisty, kitaip tariant, visa
tai galiausiai gerina serganciy asmeny socialing ir ekonoming
integracij. Sioms pilietinés visuomenés iniciatyvoms labai
triiksta 1é3y, jos negauna suderintos ir subalansuotos vyriausybiy
paramos, jos neveikia kaip organizuotas tinklas, o visa tai nuolat
kenkia pacienty teiséms. Neuzmegztas joks sisteminis bendra-
darbiavimas tarp pacienty, jy Seimy, pilietinés visuomenés orga-
nizacijy, specialisty ir socialiniy partneriy. Galima konstatuoti,
kad padétis labai skiriasi ir yra daug sunkumy, susijusiy su
teikiama priezifira ir galimybémis jg gauti.

3.3.7  Retyjy ligy diagnostika ir gydymas kainuoja nepap-
rastai brangiai. Biitina, kad visos valstybés narés nustatyty ir
taikyty kiek jmanoma pacia auks¢iausig finansavimo ribg retyjy
ligy gydymui, kuriam naudojamos naujosios technologijos arba
kurio metu patiriama daug specialiyjy islaidy.

3.3.8 2008 m. Europos Komisija paskelbé komunikatg dél
retyjy ligy, o ji rengdama atliko plataus masto konsultacijas
su visuomene, kurios baigési ty padiy mety vasario mén.

3.3.9  Siy konsultacijy rezultatai patvirtino biitinybe imtis
priemoniy Bendrijos lygiu. Pasitilyme priimti Tarybos rekomen-
dacija daugiausia démesio skiriama trim sritims:
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— retyjy ligy apibréztims ir kodavimui bei Europos retyjy ligy
kodavimo ir klasifikavimo sistemos sukarimui. Tai bity
labai naudinga ivairiy ligy pripazinimui. Rengdama nauja
Tarptautinés ligy klasifikacijos redakcija, Komisija bendradar-
biauja su PSO, nes, palyginti su kitais pasaulio krastais,
batent Europos Sajungoje yra daugiausia galimybiy nustatyti
jvairias retyjy ligy rasis,

— pagrindiniy principy ir gairiy nustatymui Sioje srityje
siekiant parengti nacionalinius veiksmy planus, paramai ir
pagalbai valstybéms naréms kuriant nacionaling retyjy ligy
sveikatos politika, kuria siekiama uzZtikrinti jomis sergan-
tiems Zmonéms vienodas galimybes pasinaudoti prevencijos,
diagnostikos, gydymo ir reabilitacijos paslaugomis ir
apskritai prieiga prie $iy paslaugy.

— Remiantis Tarybos rekomendacija, dél kurios parengtas Sis
komunikatas:

— valstybés narés turi parengti nacionalinius retyjy ligy
planus,

— jos taip pat turéty numatyti tvarka retosioms ligoms
apibrézti, koduoti ir klasifikuoti,

— reikia skatinti mokslinius tyrimus retyjy ligy srityje,
pavyzdziui, bendradarbiaujant su kitomis valstybémis,
maksimaliai i$naudojant Europos Sajungos bendradarbia-
vimo potenciala moksliniy tyrimy srityje,

— reikia nustatyti pavyzdinius centrus ir skatinti jy dalyva-
vimg Europos informacijos tinkluose,

— valstybése narése reikéty rinkti specialisty sukauptus
statistinius duomenis apie retgsias ligas,

— reikéty parengti priemones, skirtas uztikrinti ligoniy ir
jiems atstovaujanciy organizacijy aktyvig veikla,

— reikia glaudZiau bendradarbiauti visose srityse, kuriose
veiksmai Bendrijos lygiu galéty suteikti papildomos
naudos rengiant bendras politikos gaires ir uZtikrinant
jy abipusj pripazinima Europos mastu. Tai galéty apimti
ir konkrecias priemones moksliniy tyrimy, informacijos
centry, informacijos prieinamumo, paskaty kurti retuo-
sius vaistus, diagnostikos ir kt. srityse, kadangi visa tai
sudaro minimalig bendraja retyjy ligy strategija (pavyz-
dziui, bandomosios programos, moksliniy tyrimy ir

technologinés plétros programos, Reglamento (EB) Nr.
141/2000 dél retyjy vaisty jgyvendinimo stebésena).

3.3.10 Komunikatu siekiama sudaryti salygas parengti
kompleksiska bendraja Europos strategija dél veiksmingo retyjy
ligy pripazinimo, prevencijos, diagnozavimo, gydymo ir rezulta-
tyviy moksliniy tyrimy $ioje srityje. Jos tikslas taip pat bity
stiprinti valstybiy nariy bendradarbiavima ir remti Europos
informacijos tinkly ir ligoniy asociacijy veikla. Rengiant ir
jgyvendinant kiekvieng Bendrijos politika ar veikla reikia uZztik-
rinti auk$ta Zmoniy sveikatos apsaugos lygj. Visos Sios
pastangos padés pasiekti bendrg tiksla — pagerinti visuomenés
sveikatos bikle ir prailginti sveiko gyvenimo amziy, kuris yra
vienas pagrindiniy Lisabonos strategijos rodikliy. Vis délto siuo
tikslu reikes uztikrinti didesnj jvairiy Bendrijos programy ir
iniciatyvy (pavyzdziui, ES visuomenés sveikatos programy,
bendryjy moksliniy tyrimy ir technologinés plétros programy,
retyjy vaisty strategijos, direktyvos dél sveikatos priezitros
paslaugy kitose valstybése narése ir kitos veiklos, kuri yra ar
bus vykdoma Sajungoje ar jos valstybése narése) nuosekluma.

3.3.11 Tarybos rekomendacijos projekte manoma, kad
bitina, jog valstybés narés iki 2011 m. pabaigos parengty issa-
mias, integruotas nacionalines retyjy ligy strategijas ir kad ligo-
niai ir jiems atstovaujancios organizacijos dalyvauty kiekvie-
name politikos rengimo ir sprendimy priémimo proceso
etape. Ju veiklg reikéty aktyviai skatinti ir remti, ypa¢ finansiskai.

3.3.12  Nors EESRK ir remia i$samiy, integruoty nacionaliniy
strategijy rengimg, jo nuomone, bitina apsvarstyti galimybe
pakeisti data, jeigu norime, kad bendrojoje strategijoje biity
atsizvelgiama i pacienty interesus. Siuo tikslu reikéty valstybiy
nariy lygiu jsteigti specializuotus retyjy ligy centrus, kurie
atlikty uzduotis, susijusias su metodikos rengimu, duomeny
rinkimu, akreditavimu ir koordinavimu.

3.3.13  Siekiant uZtikrinti informacijos teikimg Europos
Sajungos lygiu, skatinti mokslinius tyrimus, informacijos centry
steigimg ir vystyma, reikia nustatyti ir patvirtinti techning termi-
nijg ir bendrus diagnostikos ir terapijos protokolus. Jy pripaZi-
nimas bty naudingas ne tik pacientams, bet ir sveikatos sekto-
riaus specialistams ir paslaugy teikéjams. Dél $ios prieZasties
bity naudinga parengti praktinj sektoriaus vadova, kuris padéty
bendrauti jvairiy kultiiry specialistams retyjy ligy, jy diagnos-
tikos ir gydymo klausimais.

3.3.14  Europos informacijos tinklui sukurti ir vystyti, taip
pat ,mobiliosioms paslaugoms® teikti reikia vykdyti specialia
komunikacija ir idiegti pranesimo sistemg, kad kiekvienas
zmogus tikrai galéty susipaZinti su informacija.
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3.3.15 Kadangi idiegiant tokia nauja moksliniy tyrimy ir
paslaugy teikimo struktiirg greiciausiai bus sukurti intelektinés
nuosavybés produktai, biitina imtis reikiamy priemoniy siekiant
uztikrinti teising apsauga Sioje srityje.

3.3.16  EESRK palankiai vertina 2008 m. vasario 29 d.
surengta pirmaja Europos retyjy ligy dieng ir remia iniciatyvg
jvesti Pasauling retyjy ligy diena. Si iniciatyva sudaryty salygas
inicijuoti tarptautinj judéjima, kuris labai padéty padidinti moks-
liniy tyrimy ir gydymo veiksminguma. EESRK nuomone, nepap-
rastai svarbu uZtikrinti veiksmingg komunikacija, skatinti
kultiiry dialoga, jveikti kalbos barjerus, Salinti techniniy salygy
trikumus, kad suinteresuoti asmenys (pacientai, jy artimieji,
sveikatos paslaugy teikéjai, pilietinés visuomenés organizacijos
ir socialiniai partneriai) galéty gauti pakankamos ir teisingos
informacijos.

3.3.17  Daugelyje ankstesniy nuomoniy Komitetas atkreipé
démesj j esminj pilietinés visuomenés ir socialiniy partneriy
vaidmenj saugant bendrasias vertybes ir jas pritaikant praktiskai,
kad bity gaunama tikra papildoma nauda. Dél Sios priezasties,
jo nuomone, svarbu, kad organizuotos pilietinés visuomenés
dalyviai ir socialiniai partneriai galéty atlikti tinkamg vaidmenj
igyvendinant komunikate dél retyjy ligy nustatytus tikslus.
Kadangi visuomené ir socialiniai partneriai generuoja isteklius,
biatinus sveikatos apsaugos sistemai finansuoti, jiems turéty biti
suteikta galimybé atlikti strateginj vaidmenj juos skirstant.

Briuselis, 2009 m. vasario 25 d.

3.3.18 Kad bty galima sumazinti skirtumus sveikatos
apsaugos srityje, EESRK, atsizvelgdamas | $ios srities iSlaidy
isskirtinj pobaidj, rekomenduoja iSnagrinéti galimybe propor-
cingai naudoti isteklius, kadangi svarstoma rekomendacija
siekiama suteikti galimybe naudotis sveikatos prieZitiros paslau-
gomis visiems pacientams, sergantiems retosiomis ligomis.
Turimi iStekliai skirtingose valstybése narése skiriasi, labai
skiriasi ir asmeny, kurie teoriskai turi galimybe gydytis ir
kurie realiai tokia galimybe naudojasi, skaicius.

3.3.19  EESRK pritaria koordinuoty moksliniy tyrimy organi-
zavimui ir informacijos centry steigimui bei nustatymui, kadangi
tai gali bati i§skirtiné proga Europos Sajungai padéti spresti
tarptautines sveikatos problemas. Tai vienas i§ tiksly, numatyty
baltojoje knygoje ,Kartu sveikatos labui. 2008-2013 m. ES
strateginis poZitiris®.

3.3.20  Europos Sgjungos retyjy ligy patariamojo komiteto
(EUACRD) jsteigimas yra svarbus Zingsnis | priekj siekiant
igyvendinti §j tikslg. EESRK rekomenduoja, kad greta valstybiy
nariy atstovy, eksperty, pacientams atstovaujanciy organizacijy
ir pramonés dalyviy baty pakviesti pilietinés visuomenés
atstovus bei socialinius partnerius nuolat dalyvauti patariamojo
komiteto darbe. Juk be jy bendradarbiavimo nebus jmanoma
parengti nacionalinés strategijos, kuri yra viena pagrindiniy
salygy svarstomai rekomendacijai jgyvendinti.

Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komiteto
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