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1. I$vados ir rekomendacijos

1.1. 2009 m. Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komitetas (EESRK) priémé nuomone SOC/330 dél Pasiiilymo dél
Tarybos rekomendacijos dél Europos retyjy ligy srities veiksmy (), kurioje iSreiské savo parama, nurodé susiripinimg ir pateiké
pasitlymy, kaip didinti informuotumg apie visus retosiomis ligomis serganciy Zmoniy poreikius. EESRK labai apgailestauja,
kad praéjus daugiau kaip desim¢iai mety nuo nuomonés priémimo jam tenka i§ naujo raginti laikytis visapusisko Europos
poziiirio siekiant atsizvelgti | visus retosiomis ligomis serganciy Zmoniy poreikius, ir praso ieskoti europiniy sprendimy,
kaip sugvelninti retyjy ligy poveikj kasdieniame, $eimos ir profesiniame gyvenime.

1.2. EESRK dar kartg patvirtina savo paramg retosiomis ligomis sergantiems pacientams, jy Seimoms ir visai retyjy ligy
bendruomenei bei reiskia solidarumg su jais. Europos Sajunga (ES) galéty biti teisés j sveikatos prieZitira visiems visoje
Europos Sajungoje gynéja ir parodyti, kad sirgti retaja liga nereiskia bati vienisam. Norint greic¢iau diagnozuoti ir gydyti
retasias ligas, bitina vadovaujantis FAIR principu (randami, prieinami, saveikiis ir pakartotinai panaudojami duomenys)
remti fundamentinius mokslinius tyrimus ir Europos sveikatos duomeny erdve. EESRK rekomenduoja pripazinti ir
visapusiskai skatinti patirtj, igyta naudojant duomeny baze ,Orphanet®, siekiant sustiprinti Europos sveikatos duomeny
ekosistema, kuri biity naudinga retosiomis ligomis sergantiems pacientams. ,Orphanet” portalo sukfirimas visomis ES
kalbomis suteikty didele pridéting verte retosiomis ligomis sergantiems pacientams ir sveikatos prieZitiros specialistams.

1.3.  EESRK dar kartg patvirtina savo i§vadas apie retyjy ligy paplitimg ES, retosiomis ligomis serganciy pacienty gydymo
procesy ir socialinés apsaugos problemy panasumus, nepaisant ligy jvairoves ar didelio skai¢iaus ir pacienty bei ekspertiniy
ziniy sklaidos.

1.4, EESRK palankiai vertina Europos socialiniy teisiy ramstyje pasitilyta teisés gauti sveikatos priezitiros paslaugas
principg, Jungtiniy Tauty rezoliucijg ir Konferencijos dél Europos ateities bei 2022 m. Europos Sajungos Tarybai
pirmininkavusios Pranciizijos démesj retosioms ligoms siekiant uztikrinti, kad retosiomis ligomis serganciy pacienty
padétis nepablogéty dél nelygybés sveikatos srityje. Komitetas pabrézia plataus uzmojo Europos priezifiros strategijos
svarbg retosiomis ligomis serganciy asmeny neoficialiems slaugytojams.

() OLC 218,2009 9 11, p. 91.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=CELEX:52009AE0346
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1.5.  EESRK rekomenduoja pasinaudoti politine galimybe ir, atsizvelgiant | institucijy bei pilietinés visuomenés
rekomendacijas, parengti i$samy Europos retyjy ligy veiksmy plana, kuriame baty numatyti SMART (konkretis,
iSmatuojami, pasiekiami, realiis ir per nustatyta laika jvykdytini) tikslai iki 2030 m., kad visiems retosiomis ligomis
sergantiems pacientams ES bty uZtikrintos vienodos galimybés nustatyti diagnoze, gauti gydymo paslaugas ir naudotis
holistiniu pozitriu grindZiama integruota priezifira. Turi bati siekiama, kad pacientams retoji liga bty diagnozuojama per
metus.

1.6.  EESRK sitilo i3plésti Pasirengimo ekstremaliosioms sveikatos situacijoms ir reagavimo i jas institucijos (HERA)
jgaliojimus arba jos pavyzdziu sukurti nauja Europos neuzkreciamyjy ligy institucijg, kuri skatinty retyjy ligy srities
koordinavimg ir solidarumg su jomis serganciais pacientais, siekiant derinti Europos retyjy ligy veiksmy plano
igyvendinima ir uZztikrinti Europos pozitrj j neuzkre¢iamasias retasias ligas. Bendradarbiaujant su platforma ,Orphanet”,
kuriai bty naudinga struktfiriné ES parama, kad ji galéty skelbti darbus visomis oficialiosiomis ES kalbomis, bity
uztikrinta, kad ir pacientai, ir specialistai galéty gauti reikiama informacija.

1.7.  EESRK suteikia galimybe valstybiy nariy pilietinei visuomenei isakyti savo nuomone siekiant stiprinti politinj
dialogg su visuomene ir remia Europos institucijas struktfiriniu ir nuolatiniu bendradarbiavimu siekiant plétoti visapusiskai
remiamg politikg. EESRK rekomenduoja, kad 2023-2024 m. kitos trys paeiliui pirmininkausiancios valstybés — Ispanija,
Belgija ir Vengrija — iSlaikyty retyjy ligy politikos klausima savo darbotvarkéje, atsizvelgdamos i 2022 m. Europos
referencijos centry tinkly (ERCT) raidg ir Komisijos pazada iki 2023 m. pradzios perziaréti retyjy ligy strategija, jtraukiant
retgsias ligas | visuomenés sveikatos politikg biisimy Komisijos kadencijy metu. Kuriant plataus uzmojo strategija labai
svarbus suinteresuotyjy subjekty ir socialiniy partneriy dalyvavimas.

1.8.  EESRK praso imtis iniciatyvy, pavyzdZziui, priimti rezoliucijg, kuria bty suteikta galiy retosiomis ligomis
sergantiems pacientams, jie biity skatinami dalyvauti rengiant retyjy ligy politika ir teikti rekomendacijas pagal JT nejgaliyjy
teisiy konvencijos (JT NTK) 4 straipsnj. Pacienty asociacijos, kuriy patirtis labai vertinga, gali atlikti labai svarby vaidmenj
atstovaudamos pacientams ir kalbédamos jy vardu; reikéty uztikrinti ir remti jy pasisakymus Zziniasklaidoje ir dalyvavima
rengiant politikos rekomendacijas (2).

1.9.  EESRK ragina pripazinti retyjy ligy diagnozavimo galimybés perinatalinés ar naujagimiy patikros metu arba kuo
grei¢iau po to, kai atsiranda sveikatos ar raidos sutrikimy, svarba, taip pat pripazinti daugiasrités sveikatos priezitiros ir
holistinio pozitirio | pacienty poreikius bei gydymo procesa nauda bei tai, kad integruota medicininé ir socialiné priezitira ir
centralizuotas priezitiros koordinavimas galéty tam pasitarnauti, o svarbiausia — optimizuoti finansinj prieZitros
prieinamuma.

1.10.  EESRK teigia, kad kokybiskos sveikatos priezitiros paslaugos jokiu bdu negali bati privilegija tiems, kurie dél
kokiy nors priezasciy gali uZsitikrinti geresnes galimybes naudotis atitinkamomis nacionalinémis sveikatos prieZitros
paslaugomis, moketi didziausias draudimo jmokas, mokéti savo léSomis ar organizuoti pelningiausias 1é$y rinkimo
kampanijas. Reikéty deramai jvertinti ir solidarumu grindziamy sveikatos draudimo sistemy, kurios apsaugo retosiomis
ligomis sergancius pacientus, svarbg. EESRK pritarty, kad bity surengta diskusija apie Europos solidarumo principu
grindziamy sveikatos savidraudos fondy nauda ir i$§tkius, susijusius su naujovisku retosiomis ligomis serganciy pacienty

gydymu.

1.11.  EESRK pripazjsta, jog svarbu, kad retosiomis ligomis sergantys pacientai Europoje galéty naudotis tarpvalstybiniu
gydymu diagnozavimo ir sveikatos priezifiros srityse. Galimybé keliauti gydymosi tikslais ir i$vengti pernelyg ilgy kelioniy
pasitelkiant telemedicing gali pagerinti priezifiros prieinamumga retosiomis ir ypa¢ labai retomis ligomis sergantiems
pacientams. EESRK praso optimizuoti ERCT veikimg ir ragina jtraukti juos j visg ES ir valstybiy nariy sveikatos priezitiros
sistema. EESRK sitlo i§nagrinéti galimybe parengti konvencija dél priezitiros Europos referencijos centry tinkluose.

1.12.  Atsizvelgdamas j nevienoda valstybiy nariy ekonoming padéti, EESRK rekomenduoja apsvarstyti galimybe sukurti
specialy ES finansinj fonda, prie kurio valstybés narés prisidéty ir gauty naudos pagal savo finansinius pajégumus, kad
visiems retosiomis ligomis sergantiems pacientams, ypac turintiems nepatenkinty medicininiy poreikiy, baty uztikrinta

() )T zmogaus teisiy biuras (2006 m.), Nejgaliyjy teisiy konvencija.


https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities
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galimybé gauti gydymo paslaugas ir bity uZtikrintas tikras solidarumas ES. EESRK tikisi, kad tai bus padaryta. EESRK
pritaria tam, kad bty naudojami bendro pirkimo ir jnasy modeliai, pavyzdziui, Europos s3ziningos vaisty kainos
skaic¢iuoklé, siekiant padidinti gydymo vaistais prieinamuma valstybéms naréms ir retosiomis ligomis sergantiems
pacientams, ir praso | tai atsizvelgti persvarstant ES teisés aktus dél retyjy ir pediatriniy vaisty (skirty retosiomis ligomis
sergantiems asmenims ir vaikams).

1.13.  EESRK rekomenduoja apsvarstyti galimybes isteigti retosioms, ypac j ERCT nejtrauktoms, ligoms skirtg solidarumo
fondg. Toks fondas gali baiti naudingas papildymas, kai privalomasis sveikatos draudimas nepadengia sudétingy ar retyjy
ligy gydymo ar tarpvalstybinés priezitiros iSlaidy, ir EESRK mano, kad batina Europos lygmeniu sujungti 1é3as. Europos
solidarumo fondas, skirtas retosiomis ligomis sergantiems pacientams, turéty:

— siekti, kad retosiomis ligomis sergantys asmenys nepatirty nepakeliamy islaidy uz ES prieinama mediciniskai bating ir
pagrista sveikatos priezitirg ir dar didesnés nelygybés sveikatos srityje dél to, kad jy liga yra reta,

— i8reiksti Europos solidarumg, kad visiems retosiomis ligomis sergantiems pacientams baty sudarytos geresnés galimybés
naudotis sveikatos prieZitiros paslaugomis, teikiamomis visoje ES, geriau uZtikrinti pacienty teises j tarpvalstybines
sveikatos priezitiros paslaugas ir optimizuoti bei palengvinti naudojimasi ERCT,

— papildyti nacionalines socialinés apsaugos ir sveikatos draudimo nuostatas sukuriant fondg susijusioms ir
neisvengiamoms i§laidoms uz tarpvalstybing sveikatos priezitirg ES padengti ir palengvinti Europos bendradarbiavima
sprendziant visuomenés sveikatos problemas laikantis struktdirinio ir parama grindziamo tarpvalstybinio pozirio.

2. Bendrosios pastabos dél retyjy ligy

2.1.  Retosios ligos yra retos, taciau retosiomis ligomis serganciy pacienty yra daug; liga priskiriama prie retyjy
atsizvelgiant i jos paplitima. ES retoji liga apibréziama kaip baklé, kuri daznai yra létine, kartais sukelia negalig arba tampa
pavojinga gyvybei ir kuria serga ne daugiau kaip 1 i§ 2000 asmeny (}). 2019 m. retyjy ligy ir retyjy vaisty portale
,Orphanet” buvo suskaiciuotos 6 172 unikalios retosios ligos (*). 71,9 % $iy retyjy ligy yra genetinés kilmes, o 69,9 % jy
pasireiskia ankstyvoje vaikystéje. Apskaiciuota, kad retosiomis ligomis serga 3,5-5,9 % gyventojy, t. y. mazdaug 36 min.
pacienty ES.

2.2, Daugelio retyjy ligy sudétingumas ir létinis pobudis daznai turi jtakos ne tik paciento gyvenimui, bet ir daugeliui
kity asmeny, pavyzdziui, $eimai, taip pat sveikatos ir socialinés prieZiiiros sistemoms. Seimoms gali grésti izoliacija ir
didesnis pazeidziamumas ir, atsizvelgiant i ly¢iy aspekta neformaliosios priezitiros srityje (°), retoji liga gali turéti didelés
jtakos motiny ir ypa¢ motery gyvenimui. Todél ypatingag démesj reikéty skirti tam, kad neformalieji slaugytojai galéty
naudotis socialine apsauga.

2.3. Nors jau nustatytos daugiau nei 6 172 ligos, kurias galima diagnozuoti pacientui, kai kuriy sveikatos sutrikimy,
vadinamyjy sindromy be pavadinimo (angl. syndromes without a name, SWAN), apibréztys, apibidinimai ar diagnostiniai
testai vis dar gali buti neparengti. Sveikatos priezitiros atotriikis dar ryskesnis pacientams, kuriems diagnozé nenustatyta. Jy
nepatenkinty poreikiy yra dar daugiau, o nelygybé yra dar didesné, nes diagnozé batina norint gauti tinkama medicining
priezitira arba papildomas socialinio ir sveikatos draudimo i§mokas.

2.4, D¢l nuolatinés nelygybés, susijusios su galimybe naudotis sveikatos priezitiros paslaugomis, reikia iniciatyviy ir
tiksliniy bendruomene grindziamy modeliy, kad pazeidZiamiausioms grupéms, pavyzdziui, asmenims, turintiems fizing,
psichosocialing ir jutimo negalia, biity nustatyta diagnozé ir skirta priezitra. Ankstesnése EESRK nuomonése buvo kalbama
apie migranty ir ES pilieciy, kilusiy i§ migranty Seimy, sveikatos priezitra; Sios Zinios ir rekomendacijos turi biti
grindziamos bendru pozitriu i retgsias ligas (°).

() Europos Komisija (2019 m.), Rare Diseases (,Retosios ligos®).

(  ,Orphanet” (2021 m.), Orphanet in numbers: 6 172 diseases https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php; Nguengang Wakap S.,
Lambert D. M., Olry A., Rodwell C., Gueydan C., Lanneau V., Murphy D., Le Cam Y., Rath A., Estimating cumulative point prevalence of
rare  diseases: analysis of the Orphanet database. Eur ] Hum Genet. 2020 m. vasario mén; 28(2):165-173.
doi:10.1038/s41431-019-0508-0. Epub, 2019 m. rugséjo 16 d. PMID: 31527858; PMCID: PMC6974615.

%) ,Eurocarers” (2021 m. gruodzio mén.), The gender dimension of informal care (,Neformalios priezitiros ly¢iy aspektas®).

OL C 256, 2007 10 27, p. 123.
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https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseases/rare_diseases_lv
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2.5.  Retosios ligos diagnozavimas, jeigu liga nenustatoma perinatalinés patikros metu, vidutiniskai uZtrunka mazdaug
4,5 mety po to, kai i$ryskéja sveikatos ar raidos sutrikimai. Tyrimais nustatyta, kad diagnostinio neapibréztumo laikotarpiai
(daznai del klaidingos diagnozés ir (arba) netinkamo gydymo, kuriy pasekmés biina zalingos) trunka nuo 5 iki 7 mety ().
Kelias iki galutinés ir teisingos diagnozés daznai tampa kliti¢iy ruozu, kurio metu tenka apsilankyti pas keletg sveikatos
priezitiros specialisty. Tyrimais nustatyta, kad 22 % pacienty, kuriems diagnozuota retoji liga, konsultavosi su daugiau nei
penkiais sveikatos prieZitiros specialistais, 0 7 % — su daugiau nei desimcia (¥).

2.6.  Norint geriau informuoti sveikatos prieZitros specialistus, kad jie galéty geriau diagnozuoti galimas retgsias ligas, ir
suteikti jiems galimybe nukreipti pacientus bei paspartinti diagnozavimo procesa, reikia dalytis informacija, uztikrinti
tinkama ir nuolatinj aukstos kokybés mokyma ir laiku planuoti darbuotojy poreikius, jtraukiant socialinius partnerius.

2.7.  Prioritety nustatymas ir struktiirinés investicijos j fundamentinius medicininius tyrimus, susijusius su retyjy ligy
prieZastimis, jskaitant genetines priezastis, turi padéti uZtikrinti veiksmingesnj gydyma ir galblit net galimybe gauti vaisty
retosiomis ligomis sergantiems pacientams. Tokie moksliniai tyrimai turéty bati remiami pasitelkiant Europos finansavimo
priemones, pavyzdziui, 2021-2027 m. programa ,ES — sveikatos labui — sveikesnés Europos Sajungos vizija“ ir
reglamentus, kaip antai pasialyma dél bendros Europos sveikatos duomeny erdvés.

2.8.  Ziniy ir kompetencijos, reikalingy specializuotos terapinés prieZiiiros poreikiams nustatyti ir valdyti gydant kai
kurias retgsias ligas, gali trokti kelete valstybiy nariy ir jos gali baiti geografiskai i$sklaidytos po visg ES. Gydymas turi bati
prieinamesnis, lengviau pasiekiamas ir jperkamas, nes pacientai nurodo, kad jy gyvenamojoje vietoje gydymas yra
neprieinamas (22 %), gydymo paslaugas gauti trukdo laukianciyjy sarasai (14 %), gydymas yra finansiskai nejperkamas
(12 %), o gauti finansing parama, kuri palengvinty kelione gydymosi tikslais j kita $alj, nejmanoma (12 %) (°).

2.9.  Norint uztikrinti kokybiska priezitra, reikia, kad sveikatos priezitros paslaugos bty teikiamos laiku, teisingai,
integruotai ir veiksmingai (%). Perinataliné ir naujagimiy patikra yra gyvybiskai svarbiis ankstyvosios diagnostikos procesai.
Komisijos eksperty grupés parengta rekomendacija dél retyjy ligy tarpvalstybiniy genetiniy tyrimy Europos Sgjungoje (angl.
Recommendation on Cross Border Genetic Testing Of Rare Diseases in the European Union) ir EURORDIS darbai dél patikros visoje
ES sudaro pagrindg Europos masto rekomendacijai parengti.

2.10.  Diagnozés nustatymas, jos suzinojimas ir gyvenimas sergant retgja liga pacientui ir (arba) jo Seimai gali bati
psichologiskai sudétingas. Psichologinj ir socialinj pazeidziamuma gali lemti ligos nematomumas, su ja susij¢ fiziniai
sunkumai ir tai, kad kiti asmenys padéties neZino ar nesupranta. Kasdienj gyvenima gali apsunkinti ne tik prastas prieZitiros
koordinavimas, bet ir praktinio, administracinio, $vieCiamojo, profesinio ar finansinio pobtGidzio sunkumai (*!). Holistinis
pozifiris | priezitirg apima visa spektrg sveikatos priezidros (profilaktinés ir nuolatinés, gydomosios, reabilitacines ir
palaikomosios slaugos), socialiniy ir kasdieniy poreikiy ir reikalauja aukstos kokybés integruotos daugiasrités medicininés ir
socialinés priezitiros.

2.11.  Retyjy ligy diena skirta didinti placiosios visuomenés informuotumg ir skatinti pripaZinima, taip pat didinti
pacienty ir jy Seimy supratima bei socialing jtrauktj. Retosiomis ligomis serganciy pacienty informavimui ir pacienty bei jy
Seimy gerovés uZtikrinimui reikalinga sveikatos priezifiros specialisty, sveikatos savidraudos fondy, (skaitmeniniy) rysiy
grupiy ir pacienty asociacijy ekosistema.

() ,Eurordis®, Rare disease impact report: insights from patients and the medical community 2013 detailing diagnostic uncertainty of low

prevalence diseases in the United States and the United Kingdom (Retyjy ligy poveikio ataskaita ,2013 m. pacienty ir mediky

bendruomenés jzvalgos, kuriose i§samiai apraSomas mazo paplitimo ligy JAV ir Jungtinéje Karalystéje diagnostinis netikrumas®).

Koning Boudewijnstichting (2014 m.), Zoom: nieuwe perspectieven op gelijke kansen- Zeldzame ziekten.

() Kole A, Hedley V., et al. (2021 m.), Recommendations from the Rare 2030 Foresight Study: The future of rare diseases starts today: Available,
accessible and affordable treatments — what do people living with a rare disease think? (Rekomendacijos i§ ,Rare 2030“ prognozés tyrimo
JRetyjy ligy ateitis prasideda Siandien: prieinami, pasiekiami ir jperkami gydymo budai — ka galvoja Zmonés, sergantys retomis
ligomis?), p. 119.

("%  Pasaulio sveikatos organizacija (2022 m.), Quality of care.

(") Loridan J., Noithomme C. (2020 m.), Field analysis of existing RD patient pathways in the EMR (,Esamy retomis ligomis serganciy
pacienty gydymo procesy EMR analizé vietoje®).

—
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3. Bendrosios pastabos dél Europos retyjy ligy politikos

3.1.  ES daugiau nei prie§ dvidesimt mety nustaté, kad retosios ligos yra visuomenés sveikatos srities prioritetas ir émeési
veiksmy, dél kuriy aktyviau pradéti vykdyti moksliniai tyrimai ir plétra, valstybés narés priémé nacionalinius veiksmy
planus dél retyjy ligy, pradétas koordinuoti tarpvalstybinis bendradarbiavimas ERCT ir pacientai igijo teis¢ gauti
tarpvalstybing priezitirg (*?). Komisija priémé 3 rekomendacija ,Gerinti parama siekiant retosiomis ligomis sergantiems
pacientams sudaryti palankesnes salygas naudotis sveikatos priezitiros paslaugomis” ir paskelb¢, kad iki 2023 m. pradzios
prireikus perzitirés savo retyjy ligy strategija (**). Europos Parlamentas priémé rezoliucija dél ES visuomenés sveikatos
strategijos po COVID-19, kurioje raginama parengti ES retyjy ligy veiksmy plang (*4). Europos socialiniy teisiy ramstyje ES
taip pat jtvirtino teise ,laiku gauti jperkamas ir kokybiskas prevencinés ir gydomosios medicinos paslaugas (*®).

3.2.  Tikimasi, kad i paskelbta komunikata dél Europos prieZiiiros strategijos bus jtraukta parama Europos socialiniy
teisiy ramscio jgyvendinimui ir tinkamam neformaliyjy slaugytojy pripazinimui. Retosiomis ligomis serganiy pacienty
Seimoms biity naudinga tokia strategija, kurioje slaugytojai ir jy teisés visoje ES bity labiau pripazistami, slaugytojy teisés
tarpvalstybiniais atvejais bty ijgyvendinamos lanksciau ir (formaliyjy ir neformaliyjy slaugytojy) psichikos sveikata biity
laikoma vienu svarbiausiy dalyky (*°).

3.3.  ES valstybés narés padéjo parengti 2021 m. Jungtiniy Tauty rezoliucijg ,Retosiomis ligomis serganciy asmeny ir jy
$eimy problemy sprendimas” (7), kurioje raginama ,stiprinti sveikatos priezitiros sistemas <...> siekiant suteikti retosiomis
ligomis sergantiems asmenims daugiau galimybiy tenkinti savo fizinés ir psichinés sveikatos poreikius, kad buty
igyvendintos jy Zmogaus teisés, jskaitant teis¢ i auk3¢iausig jmanoma fizinés ir psichinés sveikatos lygi, didinti vienodas
galimybes ir lygybe sveikatos priezitiros srityje, panaikinti diskriminacija ir stigmatizacija, pasalinti aprépties spragas ir
sukurti jtraukesne visuomene*.

3.4,  Uzimtumo, socialinés politikos, sveikatos ir vartotojy reikaly taryba (sveikata) aptaré Europos atsaka i retyjy ligy
problemg ir diskutavo, ar bty naudinga stiprinti bendradarbiavimg ir veiksmy koordinavimg retyjy ligy srityje tarp
valstybiy nariy ir ES lygmeniu. Tarybai pirmininkavusi valstybé naré mané, kad skatinant ES veiksmus $ioje srityje Europos
sveikatos sajunga pilie¢iams suteikty ap¢iuopiamos naudos. Europos sveikatos duomeny erdvé yra viena i§ priemoniy, kuri
turéty sustiprinti ES veiksmus, nes ji atlicka svarby vaidmenj kovojant su retosiomis ligomis ir uZztikrinant prieiga prie
aukstos kokybés asmens sveikatos duomeny saugioje sistemoje. Ji turi padéti greiciau gauti naujovisko, saugesnio ir
individualiems poreikiams pritaikyto gydymo paslaugas (*¥).

3.5. [ ataskaita apie Konferencijos dél Europos ateities rezultatus jtrauktas pasitilymas suteikti vienodas galimybes
visiems naudotis sveikatos priezitiros paslaugomis, siekiant jtvirtinti ,teis¢ j sveikatg” — visiems europie¢iams uztikrinant
vienodas ir visuotines galimybes naudotis jperkama, profilaktine, gydomaja ir kokybiska sveikatos priezitira. Konferencijos
plenariniame posédyje buvo konkreciai pripazinta ir paminéta retyjy ligy bendruomené, remiant: greitesnj ir ryZztingesnj
sprendimy priémimg svarbiausiais klausimais ir Europos valdymo veiksmingumo didinimg kuriant Europos sveikatos
sajungg; poreikj uztikrinti, kad kiekvienas asmuo galéty gauti esamas gydymo paslaugas ten, kur ES jas galima gauti
grei¢iausiai ir $iuo tikslu palengvinant tarpvalstybinj bendradarbiavimg, ypa¢ retyjy ligy srityje; sveikatos priezitiros
sistemos stiprinimg siekiant padidinti miisy sveikatos priezitiros sistemy atsparumg ir kokybe, visy pirma toliau plétojant,
koordinuojant ir finansuojant Europos referencijos centry tinklus, nes jie sudaro labai specializuotam ir sudétingam
gydymui skirty medicininés priezitiros tinkly plétros pagrindg (*).

(") 1999 m. gruodzio 16 d. Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 dél retyjy vaisty (OL L 18, 2000 1 22, p. 1)
2009 m. birzelio 8 d. Tarybos rekomendacija dél retyjy ligy srities veiksmy (OL C 151, 2009 7 3, p. 7); 2011 m. kovo 9 d. Europos
Parlamento ir Tarybos direktyva 2011/24/ES dél pacienty teisiy | tarpvalstybines sveikatos prieZitiros paslaugas jgyvendinimo
(OL L 88, 2011 4 4, p. 45).

(") Europos Audito Riimai (2019 m.), ,ES veiksmai tarpvalstybinés sveikatos prieZifiros srityje. Uzmojai platiis, bet bitina gerinti
valdyma*.

(") Europos Parlamentas (2020 m. liepos 10 d.), 2020 m. liepos 10 d. Europos Parlamento rezoliucija dél ES visuomenés sveikatos
strategijos po COVID-19 ,ES visuomenés sveikatos strategija laikotarpiu po COVID-19“ (2020/2691(RSP)) (OL C 371, 2021 9 15,
p. 102).

() Komisijos komunikatas Europos Parlamentui, Tarybai, Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komitetui ir Regiony komitetui
L,Europos socialiniy teisiy ramscio veiksmy planas (COM(2021) 102 final).

(") Tarptautiné savitarpio pagalbos asociacija (AIM) (2022 m.), AIM’s Views on the EU Care Strategy (,AIM poZitris | ES prieZitros
strategija").

(/) Jungtinés Tautos (2022 m. sausio 5 d.), A/RES/76/132: 2021 m. gruodzio 16 d. Generalinés Asambléjos priimta rezoliucija
Addressing the challenges of persons living with a rare disease and their families (,Retosiomis ligomis serganciy asmeny ir jy Seimy
problemy sprendimas®).

("®)  Uzimtumo, socialinés politikos, sveikatos ir vartotojy reikaly taryba (sveikata) (2022 m. kovo 29 d.), ,Pagrindiniai rezultatai.
Europos atsakas | retgsias ligas“.

(") Konferencija dél Europos ateities, ataskaita dél galutiniy rezultaty, 2022 m. geguzés mén.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/PDF/?uri=CELEX:32000R0141&from=LT
https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2009:151:0007:0010:LT:PDF
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=CELEX:32011L0024
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=CELEX:32011L0024
https://www.eca.europa.eu/Lists/ECADocuments/SR19_07/SR_HEALTH_CARE_LT.pdf
https://www.eca.europa.eu/Lists/ECADocuments/SR19_07/SR_HEALTH_CARE_LT.pdf
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2020-0205_LT.pdf
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2020-0205_LT.pdf
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=COM:2021:102:FIN
https://www.aim-mutual.org/wp-content/uploads/2022/02/The-EU-Care-Strategy_FINAL-1.pdf
https://www.rarediseasesinternational.org/wp-content/uploads/2022/01/Final-UN-Text-UN-Resolution-on-Persons-Living-with-a-Rare-Disease-and-their-Families.pdf
https://www.consilium.europa.eu/lt/meetings/epsco/2022/03/29/?utm_source=twitter.com&utm_medium=social&utm_campaign=220329-EPSCO&utm_content=cardntre%20designation_05.05.19.pdf
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3.6. 2021 m. ,Europos kovos su véziu planas. Naujas ES pozitris | prevencija, gydyma ir priezitira“, veiksmy, kuriuos
reikéty jgyvendinti iki 2030 m., sarasas ir suinteresuotyjy subjekty dalyvavimas sudaro metoda rengiant Europos sveikatos
politika, kuria siekiama mazinti ES esancia nelygybe sveikatos srityje (*°). Plane taip pat remiamasi Europos referencijos
centry tinklais — keitimosi patirtimi apie retyjy ligy diagnozavimg ir gydyma iniciatoriais.

4. Konkrecios pastabos dél retyjy ligy ir retyjy ligy politikos

4.1.  Vertindamas tolesne veikla, susijusig su EESRK nuomone dél pasiiilymo priimti Tarybos rekomendacijg dél Europos retyjy
ligy srities veiksmy (*'), EESRK mano, kad nors $iuo metu rekomendacijos vis dar jgyvendinamos nevienodai sékmingai,
pavyzdziui, nuo 2017 m. plétojant Europos referencijos centry tinklus, jdiegiant komunikacijos ir ataskaity teikimo sistema,
vadovus ar gaires, kad bity sudarytos palankesnés salygos jvairiy profesiniy kultiry dialogui ES ir Europos sveikatos
priezitiros strategijai, siekiant jtraukti reikalavimg, kad pacientai galéty susipaZinti su savo duomenimis, ES retyjy ligy
politikos srityje reikia imtis skubiy veiksmy ir daug pasivyti.

42. ERCT yra konkretaus Europos sveikatos priezitiros sistemy bendradarbiavimo pavyzdys, kuriuo sickiama
palengvinti klinikiniy tyrimy vykdyma ir igyti patirties diagnozuojant ir gydant retosiomis ligomis sergancius Europos
pacientus. Siuo metu $iy ERCT potencialas dar néra iki galo iSnagrinétas ir jy paslaugos dar neteikiamos. Vertinima
planuojama pradéti 2022 m. (*3) 2017 m. jkurti 24 ERCT jau turi 1 466 narius visose Europos valstybése narése, jskaitant
daugiau nei 900 sveikatos priezitiros padaliniy, esanciy 313 ligoniniy. ERCT nariai gydo 1,7 mln. pacienty, taciau per
Klinikinés pacienty priezifiros sistemg gydymo paslaugas gavo tik 2 100 sudétingomis ir labai retomis ligomis serganciy
pacienty.

4.3.  Siekiant optimizuoti ERCT potenciala, reikia atsizvelgti i iuos veiksnius: kompensacijy ERCT dalyvaujantiems
sveikatos priezitiros paslaugy teikéjams nebuvima, specialiy kompensacijy uz virtualias konsultacijas per Klinikinés
pacienty prieZitiros sistema nebuvima, administracinio ar techninio sgveikumo problemas. Kitas darbinis klausimas — ERCT
integravimas j nacionalines sveikatos priezifiros sistemas per dalyvaujancius retyjy ligy referencijos centrus, uztikrinant jy
egzistavimo ir prieinamumo skatinima.

4.4. Retosiomis ligomis serganciy pacienty priezifiros centralizavimas, ilaikant pakankamg kompetencijos centry
skai¢iy, padéty pagerinti priezifiros kokybe. Reikia nustatyti kompetencijos centra apibréziancius kriterijus. Kompetencijos
centrams reikia specialaus ir pakankamo finansavimo. Kadangi pilietiné visuomené ir socialiniai partneriai generuoja
isteklius, naudojamus sveikatos apsaugos sistemai finansuoti, jiems turéty bati suteikta galimybé atlikti strateginj vaidmenj
juos skirstant. Vietos, regioninius ir nacionalinius prieziGros tinklus reikia informuoti apie kompetencijos centry
egzistavima ir skatinti dalyvauti ERCT, siekiant palengvinti prieigg prie priezitiros paslaugy ir pagerinti prieZitiros kokybe.

4.5.  Irodyta, kad ES léSomis remiamos tarpvalstybinés daugiaalés suinteresuotyjy subjekty partnerystés ir
konsorciumai, vienijantys pilieting visuomene¢ ir retyjy ligy bei sveikatos ar socialinés politikos ekspertus, akademing
bendruomeng, medicinos partnerius, Ziniy centrus, pacienty asociacijas, ne pelno sveikatos savidraudos fondus ir pacientus
ekspertus, yra Europos mokslinius tyrimus ir bendradarbiavimg praturtinancios ekosistemos. Jos prisidéjo prie politikos
rekomendacijy, orientuoty | pacienta, rengimo, bandomyjy projekty ir tyrimy, kuriais siekiama pagerinti Europos
retosiomis ligomis serganciy pacienty galimybes gauti aukstos kokybés kompleksing ir integruota sveikatos bei socialing
priezitira (*%). Atéjo laikas $ias rekomendacijas ir geriausig praktika jtvirtinti nuoseklia politika, kuri sujungty nacionalines,
tarpvalstybines ir europines iniciatyvas i viena visuma, nepalickant né vieno retosiomis ligomis sergancio paciento
nuosalyje.

(*)  Komisijos komunikatas Europos Parlamentui ir Tarybai ,Europos kovos su véziu planas“ (2021 m.).

() OLC 218, 2009 9 11, p. 91.

(*®  Komisijos tarnyby darbinis dokumentas, pridedamas prie dokumento ,Komisijos ataskaita Europos Parlamentui ir Tarybai dél
Direktyvos 2011/24/ES dél pacienty teisiy j tarpvalstybines sveikatos priezitiros paslaugas jgyvendinimo taikymo* (SWD(2022) 200
final), Europos referencijos centry tinklai, p. 29-36.

(¥)  INNOVCARE (2018 m.), Bridging the gaps between health, social and local services to improve care of people living with rare and complex
conditions (,Pasalinti atotriikj tarp sveikatos, socialiniy ir vietos paslaugy, siekiant pagerinti retosiomis ir sudétingomis ligomis
serganciy Zmoniy priezitirg“); EMRaDi (2020 m.), Rare diseases do not stop at borders (,Retosios ligos nesibaigia prie valstybiy sieny®);
RARE 2030 (2021 m.), Foresight in Rare Disease Policy (,Retyjy ligy politikos prognozavimas®).


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=CELEX:52021DC0044
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/LT/TXT/?uri=CELEX:52021AE0976
https://ec.europa.eu/info/law/better-regulation/have-your-say/initiatives/12844-Tarpvalstybines-sveikatos-prieziuros-paslaugos-Pacientu-teisiu-vertinimas_lt
https://ec.europa.eu/info/law/better-regulation/have-your-say/initiatives/12844-Tarpvalstybines-sveikatos-prieziuros-paslaugos-Pacientu-teisiu-vertinimas_lt
https://innovcare.eu/wp-content/uploads/2018/09/INNOVCare-project-Recommendations.pdf
https://innovcare.eu/wp-content/uploads/2018/09/INNOVCare-project-Recommendations.pdf
https://www.emradi.eu/en/
https://www.rare2030.eu/
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4.6.  Dalyvaujamame tyrime ,Rare 2030 skirtame retyjy ligy politikos prognozavimui, pateiktos astuonios esminés
rekomendacijos dél gydymo, priezitiros, moksliniy tyrimy, duomeny ir Europos bei nacionalinés infrastruktaros, taip pat
nurodytos veiksmy gairés ir SMART (konkretiis, iSmatuojami, pasiekiami, realiis ir per nustatytg laikg jvykdytini) tikslai,
kuriais nustatoma kito desimtmecio retyjy ligy politikos kryptis: 1) ilgalaikiai, integruoti Europos ir nacionaliniai planai bei
strategijos; 2) ankstyvesné, greitesné ir tikslesné diagnostika; 3) galimybé gauti aukstos kokybés sveikatos priezitra;
4) integruota ir j asmenj orientuota priezifira; 5) partnerysté su pacientais; 6) novatoriski ir j poreikius orientuoti moksliniai
tyrimai ir plétra; 7) duomeny optimizavimas siekiant naudos pacientams ir visuomenei; 8) prieinamas, lengvai pasiekiamas
ir jperkamas gydymas (**).

4.7.  Projekto ,EMRaDi“, kurio metu, be kita ko, buvo tiriama pasidla ir paklausa retyjy ligy srityje Maso ir Reino
euroregione, esm¢ sudaré retosiomis ligomis serganciy pacienty, jy artimyjy ir sveikatos priezitiros specialisty
kompetencijos pripazinimas. Projekto metu, remiantis 104 iSsamiy apklausy apie astuonias retasias ligas rezultatais, taip
pat buvo nagrinéjama pacienty kasdienybé ir gydymo procesai (**). Rezultatai patvirtino prielaidas apie diagnozavimo
sunkumus, padidéjusig prieziiros koordinavimo nasta (gydymo proceso metu pacientai susiduria su 6-25 sveikatos
priezitiros specialistais), daugiasrités priezitiros specializuotuose centruose poreikj ir jai teikiama pirmenybe, o kartu ir
bitinybe laikytis platesnio kompleksinio poziiirio, apimancio visa spektra informaciniy poreikiy, psichologing parama,
socialing jtrauktj ir praktines bei administracines plétros galimybes, taip pat tarpvalstybinius sveikatos priezitiros poreikius.
Projekte suformuluotos rekomendacijos dél kompleksinés priezitiros, telemedicinos ir Europos solidarumo (%¢).

4.8. COVID-19 pandemija paspartino sveikatos priezitros skaitmeninimg, naujy technologijy naudojimg ir
telemedicinos diegima. Per konsultacijas su socialiniais partneriais ir medicinos sektoriaus suinteresuotaisiais subjektais
turi bati susitarta dél telemedicinos, apimancios nuotolines konsultacijas, nuotoling ekspertize, nuotoling stebéseng ir
mobiligjg sveikatg, reglamentavimo, gebéjimy stiprinimo ir kompensavimo, pirmiausia uZztikrinant pacienty sauga ir
priezitiros bei gydymo kokybe ir testinumg. Optimaliai naudojantis telemedicina pacientams, jskaitant sergancius
retosiomis ligomis, nebereikés pernelyg daznai keliauti gydymosi tikslais po savo 3alj ar visa Europa.

4.9.  Akademiniy moksliniy tyrimy, sveikatos ekonomikos ir priezitros kokybés sergant retosiomis ligomis gerinimui
reikalingi pacienty registrai, grindZiami FAIR principu (randami, prieinami, sgveikiis ir pakartotinai panaudojami
duomenys). Tokios iniciatyvos, kaip Europos registry duomeny saugykla, Europos retyjy ligy registry infrastruktiros
metaduomeny saugykla (ERDRLmdr) ir Europos sveikatos duomeny erdvé, turi paskatinti diskusijas dél glaustos,
standartinés registracijos ir registry paskirties.

4.10.  Pasidlai ir paklausai retyjy ligy srityje nustatyti reikia atlikti kiekybing sergamumo retosiomis ligomis paplitimo,
pacienty naudojimosi priezitira ir priezitros iSlaidy analiz¢, kuo labiau gerbiant pacienty privatuma. Belgijos sveikatos
draudimo fondy taikoma naujoviska metodika pirma karta leido i$nagrinéti, kaip placiai paplitusios retosios ligos, kokios
yra priezitros islaidos ir kokiomis priezitiros paslaugomis naudojasi sergantieji retosiomis ligomis, lyginant su tuo, kiek
vidutiniskai iSlaidy prieZidirai patiria ir kiek placiai priezitiros paslaugomis naudojasi apdraustieji (¥').

4.11.  Analizé patvirtino, kad sergantieji retosiomis ligomis prieZitros paslaugomis naudojasi daugiau nei vidutinis
apdraustasis (dazniau lankosi ligoninése ir yra hospitalizuojami, dazniau naudojasi $eimos gydytojy ir specialisty prieZitira),
o tai galima paaiSkinti sudétingesniais priezitiros poreikiais. Patvirtinta, kad dél serganciyjy retosiomis ligomis priezitiros
privalomojo sveikatos draudimo sistema patiria desimt karty daugiau islaidy nei dél vidutinio apdraustojo prieZitiros, be to,
sergandiyjy retosiomis ligomis metiné savo 1éSomis padengiamy islaidy dalis yra tris kartus didesné nei vidutinio
apdraustojo. Daugiausia islaidy tenka vaistams — vidutini§kai pusé. Realios islaidos turéty biti daug didesnés, nes tyrime
neatsizvelgta i socialines ir ekonomines §eimos aplinkybes ar kitas nekompensuojamas islaidas, pavyzdziui, psichologing ar
paramedicining priezitirg, papildoma draudimg arba vien savo léSomis padengiamas iSlaidas. Analizé jrodé, kad stiprios,
solidarumu grindziamos sveikatos draudimo sistemos, padedancios apsaugoti retosiomis ligomis sergancius pacientus, yra
svarbios. Kai retosiomis ligomis sergantys pacientai atsisako priezitiros arba ja nesinaudoja dél finansiniy priezas¢iy, tai turi
jtakos jy sveikatai, vélesnio gyvenimo kokybei ir sukelia finansinj pavojy dél padidéjusiy islaidy ilguoju laikotarpiu.

(*)  Kole, A., Hedley V., et al. (2021 m.), Tyrimo Rare 2030 Foresight Study: The future of rare diseases starts today rekomendacijos.

(*)  EMRaDi (2020 m.), Final report of the EMRaDi project (Projekto ,EMRaDi“ galutiné ataskaita).

(**)  EMRaDi projektas (2019 m.), EMRaDi informacijos suvestiné How to get EU actions on rare diseases (RD) closer to RD patients and their
relatives? From local and cross-border developments to European solutions (,Kaip ES veiksmus retyjy ligy srityje priartinti prie retosiomis
ligomis serganciy pacienty ir jy artimyjy? Nuo vietiniy ir tarpvalstybiniy pokyciy iki europiniy sprendimy®).

(*)  Noirhomme C., (2020 m. gruodzio mén.), ,MC informations 282 Analyse de la consommation et des dépenses de soins des personnes
atteintes de maladies rares (,Retosiomis ligomis sergan¢iy Zmoniy naudojimosi sveikatos priezitiros paslaugomis ir islaidy analizé®),
p. 20-29.


https://www.emradi.eu/assets/72b1b491-c733-4ce9-9c82-8de6707da4d6/finalreportemradipdf-en-md.pdf
https://www.emradi.eu/assets/94dbcdc2-cf43-4b7d-a9ca-ed624b16b46e/emradi-factsheet-en.pdf
https://www.emradi.eu/assets/94dbcdc2-cf43-4b7d-a9ca-ed624b16b46e/emradi-factsheet-en.pdf
https://www.mc.be/media/O-CM-info%20282-SOINS%20DE%20SANTE-FR_tcm49-68551.pdf
https://www.mc.be/media/O-CM-info%20282-SOINS%20DE%20SANTE-FR_tcm49-68551.pdf
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4.12.  ES teisés akty dél retyjy ir pediatriniy vaisty (retomis ligomis sergantiems Zmonéms ir vaikams skirty vaisty)
perzitra reikalauja plataus uzmojo pozifirio siekiant uztikrinti, kad retieji vaistai ir gydymas bty jperkami valstybiy nariy
sveikatos prieZiiiros sistemoms ir pacientams. Siuo metu jperkamumas yra kliditis daugeliui retosiomis ligomis serganciy
pacienty. Taikant bendrg, skaidry, tvary ir palaikantj ES pozifirj jvairios Europos bendradarbiavimo formos ir modeliai,
pagal kuriuos Salys bendrai perka vaistus, pavyzdzZiui, iniciatyva ,Beneluxa“ (*), arba vakcinas, kaip buvo per COVID-19
pandemija, pagerina galimybés gauti gydyma. Diskusijas dél saziningos kainodaros ir vaisty moksliniy tyrimy ir plétros
islaidy skaidrumo suaktyvino pasitilymas dél s3ziningos vaisty kainos skai¢iuoklés ir Tarptautinés savitarpio pagalbos
asociacijos (AIM) siilomas saziningos naujy ar esamy vaisty (be generiniy vaisty konkurencijos) kainodaros modelis ir
lyginimas su mokama ar deryby metu nustatoma kaina (*’).

4.13.  Kai nejmanoma gauti reguliaraus kompensavimo, jvairiose valstybése narése taikomos kitos priemonés dél
galimybés retosiomis ligomis sergantiems pacientams gauti retyjy vaisty, kaip antai vilties vaistiniy preparaty naudojimo
programos, nuostatos dél vaisto naudojimo ne pagal indikacijas ir, pavyzdziui, intervenciniai veiksmai pasitelkiant Specialy
solidarumo fonda (*°). Solidarumo fondai gali bati naudinga papildoma priemong, kai privalomasis sveikatos draudimas
nepadengia sudétingy ar retyjy ligy gydymo arba tarpvalstybinés priezitros iSlaidy. Taip yra tuo atveju, kai ES néra
pripazinty referencijos centry. Nepaisant retyjy ligy gydymo poveikio biudZetui, svarstymai apie Europos konvencijas dél
priezitiros ERCT arba galimybés retosiomis ligomis sergantiems pacientams gauti priezitirg kitos valstybés narés referencijos
centre, rezultaty nedave.

4.14.  Pasirengimo ekstremaliosioms sveikatos situacijoms ir reagavimo | jas institucija (HERA) buvo jsteigta kaip atsakas
i COVID-19 pandemijg ir kaip pagrindinis Europos sveikatos sgjungos ramstis. Sios institucijos paskirtis — uzkirsti kelia
ekstremaliosioms sveikatos situacijoms, jas nustatyti ir greitai i jas reaguoti, taip pat numatyti grésmes ir galimas sveikatos
krizes, renkant Zvalgybine informacijg ir telkiant bitinus reagavimo pajégumus. HERA veiklos sritis gali bati iSpleésta ir
neapsiriboti uzkreciamosiomis ligomis, o igaliojimai suteikia jai galimybe kovoti su kitomis grésmémis sveikatai. Dabartiné
Europos sveikatos sajungos valdymo struktiira dar neapima institucinés paramos pasirengimui ir reagavimui j sunkumus,
susijusius su retosiomis ligomis, kuriy gali patirti valstybés narés. HERA gali biti pavyzdziu naujai neuzkreciamuyjy ligy
institucijai, kuri skatinty koordinavimg ir solidarumg retyjy ligy srityje.

Briuselis, 2022 m. spalio 26 d.

Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komiteto
pirmininké
Christa SCHWENG

(*®)  Iniciatyva ,Beneluxa“ dél vaisty politikos.

(*)  AIM - Europos saziningos vaisty kainos skai¢iuoklé; AIM sitilo priemong saZiningoms ir skaidrioms prieinamy vaisty inovacijy
kainoms Europoje apskai¢iuoti.

() Mastrichto universitetas (2020 m), Report on the analysis of legal, financial and reimbursement mechanisms of rare diseases for treatment costs
of EMR rare diseases patients (Retyjy ligy teisiniy, finansiniy ir kompensavimo mechanizmy, susijusiy su retosiomis ligomis serganciy
pacienty gydymo islaidomis, analizés ataskaita), 3.2 punktas ,Retieji vaistai, p. 43-45.


https://beneluxa.org/
https://fairpricingcalculator.eu/
https://www.aim-mutual.org/wp-content/uploads/2021/06/AIMs-fair-pricing-model-Accompanying-paper-to-the-fair-pricing-calculator_June2021.pdf
https://www.aim-mutual.org/wp-content/uploads/2021/06/AIMs-fair-pricing-model-Accompanying-paper-to-the-fair-pricing-calculator_June2021.pdf
https://www.emradi.eu/assets/728c7bce-7198-4b6b-ace1-6952aa0e8e3e/emradi-wp1-legal-and-needs-en-final.pdf
https://www.emradi.eu/assets/728c7bce-7198-4b6b-ace1-6952aa0e8e3e/emradi-wp1-legal-and-needs-en-final.pdf
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