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IVADAS

Aktualumas, naujumas ir problematika. Pasaulyje retomis ligomis serganciy pacienty
nuolat daugéja. Tai lemia ne tik stresas, itemptas gyvenimo biidas, netaisyklinga mityba,
genetiskai modifikuoty organizmy bei genetiskai modifikuoty produkty' gausa, bet ir
paveldimumo faktorius, aplinkos daromas iSorinis poveikis Zzmoniy sveikatai, imuninei sistemai.
Priezas¢iy yra daugybe, deja diagnostikos, profilaktikos ir gydymo biidai ir priemonés ne visada
tenkina. Daznas, susidirgs su reta liga, ne tik kad ne i$ karto ja atpaZista, bet ir nedrista jos
pripazinti, priimti kaip neatsiejama jo organizmo biivi, dél ko véliau kyla nemazai nesusipratimy,
komplikacijy ar tiesiog nesusikalbéjimuy.

Paminétina, kad Europos mastu reta liga vadinamas toks susirgimas, kuomet i§ 2000
(dviejuy tukstanciy) zmoniy suserga 1 (vienas).? Atrodyty, kad tai — nedidelis skaicius, taciau
sergan¢iy asmeny nuolatos daugéja, o rety ligy diagnostika, profilaktika, gydymo procesas,
galimos gydymo alternatyvos ar prevencinés priemonés neretai nesp¢ja koja kojon su sparciai
atsirandan¢iomis retosiomis ligomis. Todél jauciamas ypatingas retyju vaisty, kity medikamenty,
diagnostings bei gydymo technikos stygius.

Kaip visoms ligoms, taip ir retosioms, kurios tarptautinéje literatiiroje dar vadinamos
,orfaninémis ligomis*’, reikalingas gydymas. DaZniausiai gydymas atlieckamas vaistais, kuriuos
isigyti (ar gauti) yra itin sudétinga. Retieji vaistai, tarptautiniu mastu dar vadinami ,,orfaniniais®,
pagal Europos Parlamento ir Tarybos reglamento (EB) Nr. 141/2000* (toliau — 141/2000/EB
reglamentas) 3 str. 1 dali, yra priskiriami ,,Zzmonéms skirtiems vaistams bei patenka i retyju
vaisty kategorija pagal atitinkamus kriterijus. Vaistas priskiriamas retyju vaisty kategorijai, jei jo
réméjas gali irodyti, kad: a) jis yra skirtas gyvybei pavojy keliancios arba chroniSkai sekinancios
ligos, kuria paraiSkos padavimo metu Bendrijoje serga ne daugiau kaip penki i§ deSimt
tukstanc¢iy asmeny, diagnozei, profilaktikai arba gydymui, arba kad jis yra skirtas gyvybei pavoju
kelianCios, labai sekinancios ar sunkios ir chroniSskos ligos Bendrijoje diagnozavimui,
profilaktikai arba gydymui ir kad be paskaty neitikétina, jog pardavus $i vaista Bendrijoje butu

gauta pakankamai iplauky, kad biity susigraZintos investicijos; ir b) kad Bendrijoje néra iteisinto

! Lietuvos Respublikos Genetigkai modifikuoty organizmy jstatymas // Valstybés Zinios. 2001, Nr. 56-1976.

? http://www.orpha.net/national/L T-LT/index/apie-ret%C4%85sias-ligas/; prisijungimo laikas: 2013-11-09.

3 Spokiené 1. Retujy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 9.

* Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyju vaisty
[2000] OL L 18.
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gero tos ligos diagnozavimo, profilaktikos arba gydymo biido arba, jei toks biidas yra, tas vaistas
bus akivaizdziai naudingas ja sergantiems asmenims.*>

Paminétina, kad Sios dvi salygos yra ne alternatyvios, o abi privalomos, taigi ir retasis
vaistas tampa ne tik kad sunkiau apibréZtinas, bet ir sunkiau prieinamas. Greiciausiai biitent dél
Sios priezasties retieji vaistai ir yra vadinami ,,orfaniniais“ (angl. ,,orphan* — naSlaitis), nes gauti
juos sudétinga, brangu, o prieinamumas yra itin ribotas dél ju kainos, mazy kiekiy, rizikingy
Salutiniy poveikiy ar neiStirtumo. D¢l Sios priezasties anks¢iau buvo teiktinas ,,naslaitéliniy
vaisty“ terminas, kuris, kaip véliau buvo vieningai nutarta, tarptautiniu mastu yra neteiktinas, o
vartotas ,,orfaninio vaisto* terminas, kuri galiausiai pakeité tiksliausias terminas ,,retas vaistas*.’

Kadangi retos ligos progresuoja, ju diagnozuojama vis daugiau ir vis jvairesniy, su
kiekviena tokia liga kyla jos gydymo ir medikamenty skyrimo aktualumo problema. Asmuo,
susirges retaja liga (kaip ir bet kokia kita liga), tampa pacientu, kuriam, vadovaujantis Visuotine
7mogaus teisiy deklaracija,’ Europos socialine chartija,® Zmogaus teisiy ir biomedicinos
konvencija,” kitais tarptautiniais bei nacionaliniais teisés aktais, yra uztikrinama teisé i kokybiska
sveikatos priezifiros apsauga, o svarbiausia — teis¢ | gyvybe. Kiekvienas asmuo turi teis¢ gyventi,
o susirges — turi teis¢ pasveikti, t.y. turi teis¢ buti gydomas profesionaliomis, kokybiSkomis ir
patikimomis medicininémis priemonémis, kurias teikia kvalifikuoti sveikatos priezitiros
specialistai.

Sioje stadijoje (i$siaiskinus, kad asmuo susirgo retaja liga, t.y. tapo reta liga sergan¢iu
pacientu), isijungia pacienty teisiy apsaugos saugiklis, kur pacienty teisés yra ijtvirtintos tiek
nacionaliniu, tiek tarptautiniu mastu. Biitent pacienty teisiy aktualumas niidienos pasaulyje yra
reikSmingas zingsnis tolimesnio gydymo ir pasveikimo link. Todél Siame darbe bus
nagrinéjamos retomis ligomis serganéiy pacienty teisés ne tik per retyju vaisty
(ne)kompensavimo prizmg, bet ir per pacienty teisiy apsaugos mechanizma, ypac igyvendinant
teis¢ 1 kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas.

Pacientas, susidires su retyjuy vaisty diktuojamomis kainomis, daznai neisgali uz juos
susimokéti pats ir yra pasmerkiamas myriop, nes valstybés skiriamas vaisto kompensavimas yra
menkas ir jo pakanka tik nedideliam procentui tokiy serganciyjy pacienty vaistams kompensuoti.
Kita vertus, atradus nauja reta liga, valstybés padedami sveikatos prieziliros specialistai,

mokslininkai ir medikai stengiasi atlikti efektyvius tyrimus tam, kad galéty rinkai pristatyti

> Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyjy vaisty
[2000] OL L 18.
% Spokiené 1. Retujy vaistu prieinamumo reglamentavimas sveikatos teis¢je: daktaro dis. Soc. Mokslai: teis¢ (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 20-21.
7 Visuotiné zmogaus teisiy deklaracija / Valstybés Zinios. 2006, Nr. 68-2497.
¥ Europos socialiné chartija//Valstybés Zinios. 2001, Nr. 49-1704.
? Konvencija dél mogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija)// Valstybés zinios. 2002, Nr. 97-4258.
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naujos kartos vaistus, kurie kokybiskai ir efektyviai uzkirs kelig tokios ligos progresavimui.
Taigi reta liga susirges pacientas, turédamas galimybe dalyvauti klinikiniame tyrime, gali viltis
pasveikti, gaudamas tiriamaji vaista. Be to, akcentuojant pacienty teises apskritai, reikia pridurti,
kad kiekvienas reta liga sergantis pacientas, Zinantis savo teises ir gebantis jomis tinkamai
pasinaudoti, igyvendina ne tik savo teis¢ i1 kokybiskas sveikatos prieziliros paslaugas, bet ir
galimybg efektyviai tokias teises apginti ju pazeidimo atveju.

Istirtumas. Retos ligos pasaulyje yra aptariamos ir diskutuojamos, rengiami specialiis
forumai, konferencijos Sia tema, steigiamos tarptautinés ir nacionalinés organizacijos, kuriy
tikslas — ginti retomis ligomis serganciyjuy teises ir teisétus interesus, skleisti informacija apie
retas ligas. Kita vertu, retos ligos — pakankamai nauja ir neistirta sritis, kurioje niSas galéty rasti
tiek gydytojai-praktikai, tieck farmacijos kompanijos, mokslininkai (biologai, chemikai, fizikai),
tiek ir teisininkai.

Pasaulyje néra vieno bendro katalogo, kuriame kaupiami duomenys apie retas ligas, bet
iniciatyvos jau yra pradétos (Orphanet duomeny bazé'®, EuOrphan paslauga''). Tagiau dél
dinamisko rety ligy pobudzio ir kasdien atsirandanciy nauju ju rai$iy, susisteminti visa turima
informacija buty (ir yra) sudétinga. Kasdieniame gyvenime apie retomis ligomis sergancius
asmenis pasirodo vienas Kkita straipsnis spaudojelz, internetiniuose tinklarasc¢iuose, skelbiamos
socialinés iniciatyvos siekiant surinkti kaip imanoma didesn¢ suma pinigy viena ar kita retaja
liga serganc¢iam asmeniui, skatinama aukoti, steigiami labdaros ir paramos fondai. Taciau Siomis
priemonémis yra tik konstatuojamas faktas, kad liga egzistuoja, ji yra ir ja reikia gydyti. Tuo
tarpu informacijos apie retas ligas stygius yra juntamas tiek Lietuvos, tiek visos Europos ir
Pasaulio mastu. Zinoma, daug jos surinkti nejmanoma, nes atsiradus kiekvienai naujai ligai,
pirmiausia ja reikia atidziai iSnagrinéti, atlikti mokslinius, klinikinius tyrimus, isigilinti i jos eiga
ir paCia esmeg. Retas ligas ir joms gydyti skirtus vaistus, kiek tai yra imanoma, bandoma
tarptautiniu mastu apjungti Orphanet tinklapyje'”, regioniniu, t. y. Europos Sajungos mastu —
EuOrphan tinklapyje.'* Taip pat Europoje veikia EURORDIS organizacija", Lietuvoje gyvuoja
Retomis Onkologinémis Ligomis Sergané&iyju Ligoniy Draugija ROLLD'®, padedan¢ios retomis
ligomis sergantiesiems pazinti ir sekti savo liga, teikiancios svarbig ir naudinga informacija,
dalyvaujancios istatymy iniciatyvose dél retyjy vaisty kiirimo ir kompensavimo. Be to,

metodinio vadovo pavidalu 2006 m. i§leistas I. Jakimavigiatés (dabar — dr. 1. Spokienés), prof.

'% http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php; prisijungimo laikas: 2013-11-06.

' http://euorphan.com/home/Default.aspx?menu=0& LANG=UK; prisijungimo laikas: 2013-11-23.

2 Masionyté¢ A. Uzkluptiems rety ligy pagalbos ranka tiesia Europa//Lietuvos Zinios, 2011 lap. 15. [interaktyvus;
prisijungimo laikas: 2013-04-12].

'3 http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php; prisijungimo laikas: 2013-11-06.

' http://euorphan.com/home/Default.aspx?menu=0&L ANG=UK; prisijungimo laikas: 2013-11-23.

"> http://www.eurordis.org/who-we-are; prisijungimo laikas: 2013-11-06.

' http://www.rolld.It/index.php/en/apie-rolld; prisijungimo laikas: 2013-11-06.
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dr. J. Jukeviciaus ir prof. habil. dr. D. Stakigai¢io darbas ,,Retos ligos ir retieji vaistai“'’ trumpai
ir tiksliai apibréz¢ retasias ligas ir retuosius vaistus bei kryptingai apibendrino ir susistemino tuo
metu (2006 m.) buvusius registruotus vaistinius preparatus retoms ligoms gydyti. Paminétina ir
tai, kad apie retasias ligas (i§ retyju vaisty perspektyvos) savo disertacijoje ras¢ jau minétoji L.
Spokiené.'® Pastarojo mokslinio darbo déka retyjy vaisty, o tuo padiu ir retyjy ligu neistirtumo
problema buvo iskelta vieSumon ir pradéta atidziau nagrinéti.

Apibendrinus pateikta informacija matoma, jog darbe nagrinéjama tema — retomis
ligomis serganciyjy pacienty teisiy apsauga — nepasizymi iSsamiais tyrimais ir analizémis
Lietuvoje, todel egzistuoja magistrinio darbo aktualumas bei poreikis. Atsizvelgiant { tai, §io
darbo tyrimo objektu yra pasirinktos retomis ligomis serganciy pacienty teisé€s bei ju apsaugos
uztikrinimas (tiek per kompensuojamy retyjy vaisty prizme, tiek per pacienty teisiy, ypa¢ — teisés
1 kokybiSkas sveikatos priezitiros paslaugas, apsaugos mechanizma).

Magistro baigiamojo darbo dalykas — pacienty, serganciy retomis ligomis, teisé€s ir ju
apsauga analizuojant teisés i kokybiskas sveikatos priezitiros paslaugas turini bei kitas ne maziau
aktualias retomis ligomis serganciujy teises ir ty teisiy apsaugos ribas. Magistro tiriamuoju darbu
siekiama (tikslas) iSanalizuoti, kokios yra retomis ligomis serganciy pacienty teisés pirmiausia
per teisés 1 kokybiskas sveikatos priezitros paslaugas prizmg; aptarti, kokios yra teisiy apsaugos
ribos skiriant kompensuojamus vaistus retyjy ligy gydymui ir igyvendinant kity retomis ligomis
sergan¢iy pacienty teisiy apsauga; iSanalizavus medziaga pateikti siilymus dél galimo retomis
ligomis serganciy pacienty teisiy apsaugos igyvendinimo, retyjy vaisty kompensavimo biidy ir
galimybiy.

Baigiamojo darbo ginamasis teiginys — pacienty teisiy apsauga pacientams sergantiems
retomis ligomis yra Zenkliai siauresné.

Tikslui pasiekti magistriniame darbe keliami Sie uzdaviniai:

1. ISnagrinéti retomis ligomis serganciy pacienty teises.

2. ISanalizuoti retomis ligomis serganéiy pacienty teis¢ i1 kokybiSkas sveikatos
priezitiros paslaugas, kaip viena i$ svarbiausiy tokiy pacienty teisiy, per jos turinio kriteriju ir
salygy analizg.

3. Apzvelgti kitas retomis ligomis serganciy pacienty teises jas susiejant su teise i
kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas.

Mokslinio tyrimo tikslui pasiekti taikyti Sie mokslinio #yrimo metodai: loginés analizés,

dokumenty analizés, lyginamasis bei apibendrinimo. Loginés analizés metodas pasitelktas

Leidybos centras, 2006.
'8 Spokiené I. Retyjy vaisty priecinamumo reglamentavimas sveikatos teis¢je: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009.
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aiSkinant ir analizuojant teorinius ir praktinius pacienty teisiy uztikrinimo, ju igyvendinimo ir
(arba) ribojimo aspektus bei darant pagristas ir motyvuotas iSvadas. Empirinis dokumenty
analizés metodas taikytas nagrinéjant Lietuvos Respublikos, Europos Sajungos bei tarptautinius
teisés aktus, kitus su tema susijusius aktualius norminius aktus bei dokumentus. Lyginamasis
metodas pasitelktas lyginant Lietuvos, Europos Sajungos bei tarptautinius teisés aktus.
Apibendrinimo metodas pasitelktas darant apibendrinimus ir i§vadas.

Pagrindinés magistriniame darbe naudojamos savokos:

Reta liga — liga, kuria Europoje serga 1 (vienas) asmuo i§ 2000 (dvieju) tikstanéiy. "

Pacientas — asmuo, kuris naudojasi sveikatos prieziiiros istaigy teikiamomis paslaugomis,
nepaisant to, ar jis sveikas, ar ligonis.*

Vaistas — bet kuri vaistiné medziaga ar vaistiniy medziagy derinys, vartojamas Zmonéms
gydyti arba ligy profilaktikai; arba bet kuri vaistiné medziaga ar vaistiniy medziagy derinys,
kuris gali biiti skiriamas arba duodamas zmonéms jy fiziologinéms funkcijoms atkurti, koreguoti
ar pakeisti farmakologiniu, imunologiniu arba metabolitiniu biidu arba nustatyti diagnozg.'

Retas vaistas — vaistas priskiriamas retyjy vaisty kategorijai, jei jo rém¢jas gali irodyti,
kad jis yra skirtas gyvybei pavoju keliancios arba chroniskai sekinancios ligos, kuria paraiSkos
padavimo metu Bendrijoje serga ne daugiau kaip penki 1§ deSimt tukstanc¢iy asmeny, diagnozei,
profilaktikai arba gydymui, arba kad jis yra skirtas gyvybei pavoju kelianc¢ios, labai sekinancios
ar sunkios ir chroniskos ligos Bendrijoje diagnozavimui, profilaktikai arba gydymui ir kad be
paskaty neitikétina, jog pardavus §j vaista Bendrijoje biity gauta pakankamai iplauky, kad buty
susigrazintos investicijos; ir kad Bendrijoje néra iteisinto gero tos ligos diagnozavimo,
profilaktikos arba gydymo buido arba, jei toks biidas yra, tas vaistas bus akivaizdziai naudingas ja
sergantiems asmenims.

Réméjas — kiekvienas Bendrijoje isisteiggs fizinis ar juridinis asmuo, siekiantis arba
pasiekes, kad vaistas biity priskirtas retyjy vaisty kategorij ai.”?

Vaisty paskyrimas — bet koks vaisty paskyrimas, atliekamas profesionalaus asmens,

N . . .24
turincio teisg tai daryti.

' http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php; prisijungimo laikas: 2013-11-16.

? Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

*!' Europos Parlamento ir tarybos direktyva 2001/83/EB 2001 m. lapkri¢io 6 d. dél Bendrijos kodekso,
reglamentuojan¢io zmonéms skirtus vaistus, OJ L 311.

22 Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyjy vaisty
[2000] OL L 18.

2 Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyjuy vaisty
[2000] OL L 18.

* Europos Parlamento ir tarybos direktyva 2001/83/EB 2001 m. lapkri¢io 6 d. dél Bendrijos kodekso,
reglamentuojancio zmonéms skirtus vaistus, OJ L 311.
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Kokybiskos sveikatos priezZiiiros paslaugos — prieinamos, saugios, veiksmingos
sveikatos stiprinimo, ligy prevencijos, diagnostikos, ligoniy gydymo ir slaugos paslaugos, kurias
tinkamam pacientui, tinkamu laiku, tinkamoje vietoje suteikia tinkamas sveikatos priezitiros
specialistas ar sveikatos priezitiros specialisty komanda pagal Siuolaikinio medicinos ir slaugos
mokslo lygi ir gera patirti, atsizvelgdami i paslaugos teikéjo galimybes ir paciento poreikius bei

— - . . . C oy .2
likes&ius, juos tenkindami ar vir§ydami.”

 Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.
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1. RETOMIS LIGOMIS SERGANTYS PACIENTAI
1.1.  Reta liga

Sveikas Zmogus yra tas, kurio visi organai ir juy sistemos tinkamai funkcionuoja, o
organizmas sugeba prisitaikyti prie iSoriniy aplinkos veiksniy. Gera sveikata yra siekiamybe,
kuri apibiidinama ,,asmens ir visuomenés fizine, dvasine ir socialine gerove“.26 Galima teigti,
kad prieSingybé sveikatai yra liga. Tai — biisena, kuri patiriama, kai pradeda trikti kokia nors
organizmo veikla. Liga — organizmo veiklos sutrikimas, kuris, savo ruoztu, dar yra skirstomas {
daugybe sriciy, tokiy kaip pozymiai, biisenos, ruSys ir kita. Kaip apibrézia dabartinés lietuviy
kalbos Zodynas, ,liga — sveikatos pairimas, organo ar organizmo sutrikimas, nesveikata“.*’
Esminis ir pats reikSmingiausias ligos momentas kiekvienam asmeniui yra ligos baigtis.
Labiausiai pageidaujamas, Zinoma, yra pasveikimas, taCiau pasitaiko nemazai atvejy, kai liga
baigiasi per¢jimu i patologing biiklg ar net mirtimi. Butent patologiniy bukliy ligoms daZzniausiai
yra priskiriamos retosios ligos, kuriy gydymas ir pasveikimas priklauso nuo ligos progresavimo
ir gydymo bei gydymui paskirty vaisty. Apskritai retos ligos — ligos, kuriomis serga nedidelis
skaiCius Zzmoniy, palyginus su bendraja populiacija ir dél ju retumo kyla specifinés problemos.
Europoje liga vadinama reta, kai ja serga penki asmenys i§ de§imties tikstan&iy,”® arba, kitaip
tariant, vienas asmuo i$ dviejy tokstan&iy.”’

Skirtinos trys rety ligy kategorijos:

1) genetinés retos ligos. Jos yra nulemtos genu pakitimy ar defekty, t.y. ,klaidy®
genetiniame kode. Dalis ju yra paveldimos, kity prieZastimi tampa dél neigiamy aplinkos
veiksniy ar toksisko poveikio mutaves genas.

2) retai pasitaikancios paplitusiy ligy formos ar sunkiis sveikatos sutrikimai, pavyzdziui,
vézio, Sirdies ir kraujagysliy sistemy, plauciy, infekciniy, nervy sistemy ir kt.

3) vadinamosios , atogrqzy“, arba tropinés, ligos. Jos retai pasitaiko iSsivysc€iusiose
salyse,” pavyzdziui, maliarija, geltonoji karstligé, raupsai.

Pats retos ligos terminas yra siejamas su paplitimo veiksniu, nes zodis retas reiskia

netankus, nedaZnas, unikalus.’ Vadovaujantis jau minéto reglamento 141/2000/EB 3 str.

%% Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos jstatymas // Valstybés Zinios. 1994, Nr. 63-1231.

%" Dabartinés lietuviy kalbos Zodynas. Vilnius: Lietuviy kalbos institutas, 2012. P. 367.

* Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodZio 16 d. dél retyju vaisty
[2000] OL L 18.

% http://www.orpha.net/national/L T-L T/index/apie-ret%C4%85sias-ligas/; prisijungimo laikas: 2013-11-16.

Leidybos centras, 2006. P. 11.
3! Spokiené 1. Retujy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 44.
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nuostatomis, yra matomi vaisto priskirimo retiesiems kriterijai*>. Vadinasi ir liga, tam, kad
buty priskiriama retoms, turi atitikti epidemiologini (buti retai paplitusi ir/arba pavojinga
gyvybei arba chroniSkai sekinanti ir/arba létin¢ ir sunki) bei ekonomini (kai dél ligos
retumo farmacijos kompanijoms yra finansiSkai nenaudinga kurti vaistus tokioms ligoms
gydyti) kriterijus.*

Paplitimas serganciyju retomis ligomis gali buti traktuojamas dvejopai: kaip ligos
pasireiSkimas tam tikram asmeny skaiciui per tam tikra laiko tarpa ir kaip ligos paplitimas
tam tikroje teritorijoje. Ligos paplitimas, kai kalbama apie asmenis ir laikotarpi, pasaulyje
apibréziamos skirtingais skaiciais. Pavyzdziui, Pasaulio sveikatos organizacija (toliau —
PSO) reta liga apibrézia kaip bet kuria patologija, pasitaikan¢ia 0,65—1 atvejy 1§ 1000
zmoniy; JAV rodiklis — ne daugiau nei 7,5 serganciyjy i§ 10 000 gyventoju, Japonijoje — 4
atvejai i§ 10 000 gyventoju, Australijoje — 1 i§ 10 000 gyventoju.’* Kaip jau buvo minéta,
Europos rodiklis — 1 asmuo i§ 2000 gyventoju. Nuo kity valstybiy 8is skaicius skiriasi ne
veltui. Remiantis 1. Spokienés disertacijoje ,,Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas
sveikatos teis¢je” atlikta dokumenty analize, epidemiologijos rodikliai priklauso nuo Saliy
gyventojy populiacijos dydZio ir svyruoja nuo 1 iki 8 sergan&iujy 10 000 gyventoju.>

Kalbant apie ligos paplitima teritoriniu aspektu, paminétina tai, kad nepaisant ligos
didelio sergamumo vienoje pasaulio Salyje, jei tokia liga Europos Sajungos teritorijos ribose yra
sergama retai (1 i§ 2000 asmeny), liga bus priskiriama retyjy kategorijai. Siuo atveju daZniausiai
kalbama apie atograzy (tropines) ligas™®, tokias kaip maliarija, geltonoji karitligé ar raupsai.
Jomis per metus suserga Simtai tikstan¢iy Zmoniy Centringje ir Piety Afrikoje, Pietryciy Azijoje,
Lotyny Amerikoje. Ypa¢ nuo ju kencia Siy Saliy vargingy kaimo vietoviy ar miesty liSnyny
gyventojai. Europoje ar Siaurés Amerikoje susirgimy Siomis vabzdziy platinamomis ar
bakterinés kilmés infekcinémis ligomis pasitaiko itin retai, — dazniausiai ju pilie€iams griZzus po
sveciavimosi atograzy krastuose.’’

Nuo ligos paplitimo pereinant prie pavojaus gyvybei, reikia paminéti, kad pagal
141/2000/EB  reglamento™ 3 str., retos ligos epidemiologija siejasi ir su ligos
charakteristika. Reta liga turi biiti ne tik retai paplitusi, bet ir pavojinga gyvybei arba labai

sekinanti, sunki ir létiné. Tai dazniausiai pasireiSkia Zmogaus mirtimi. Retos ligos yra

32 Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyjy vaisty
[2000] OL L 18.

33 Spokiené I. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 44.

3 Ten pat. P. 45.

3 Ten pat. P. 45.

36 Ten pat. P. 45.

37 Ten pat. 59-60.

¥ Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyju vaisty
[2000] OL L 18.
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rimtos, daznai létinés ir progresuojancios. Daugelio ju pozymiai gali buti stebimi nuo
gimimo ar vaikystés. Taciau daugiau kaip pusé visy rety ligy gali atsirasti tik suaugus,
pavyzdziui, Hantingtono liga, Kaposi sarkoma ar skydliaukés vézys.” Nors daugelis
genetiniy ligy yra retos ligos, taCiau ne visos retos ligos yra genetinés. Yra labai rety
infekciniy ligy, tokiy kaip jau minétos ir Europos Sajungoje itin retai sutinkamos atograzy
(tropinés) ligos (pavyzdziui, maliarija, geltonoji kar$tligé, raupsai). Be to, retoms ligoms
priskiriamos ir autoimuninés ligos, reti onkologiniai susirgimai. Iki Siol daugelio retyju
ligy priezastis lieka neZinoma.

Kalbant apie ekonominj ligos kriterijy, susiduriama su farmacijos kompanijomis ir
ju nenoru jsitraukti | kuriamy vaisty retoms ligoms gydyti sriti. Kadangi pagrindinis tikslas
ir siekis asmenims, sergantiems retomis ligomis ir igyvendinantiems viena i§ pagrindiniy
savo teisiy — gyventi, yra kompromisas tarp pacienty organizacijy, mokslininky, valdzios
atstovy bei farmacijos kompanijy. Kad ir koks finansiskai nepalankus pastarosioms yra rety
vaisty gaminimas ir platinimas, indélis { tokiy rety ligy pagydyma (ar bent jau pacientuy
kan¢iy sumazinima, gyvenimo kokybés pagerinima ir gyvenimo trukmés pailginima) yra
didziulis. D¢l to daugelis valstybiy skatina retyju vaisty gamyba ir uZz tai garantuoja
palankesnes rinkos salygas, tokias kaip rinkos i§imtinumas.* Tai, pagal 141/2000/EB
reglamento 8 str., — ,,Europos Bendrijos ir valstybés narés isipareigojimas, nepazeidziant
Europos Bendrijos teisés akty, deSimt mety nepriimti kitos paraiSskos iSduoti leidima
prekiauti, neiSduoti leidimo prekiauti ir nepriimti paraiSkos pratgsti turima leidima
prekiauti panasiu vaistu dél ty paciy terapiniy indikaciju[‘.“ Minétas deSimties mety
terminas gali biiti trumpinamas iki $e$iy mety, jei penktyjy mety pabaigoje nustatoma, kad
vaistas nebeatitinka 141/2000/EB reglamento 8 str. 3 dalyje nustatyty kriterijy.** Turima
omenyje, kad vaistas, kuriam buvo suteiktas rinkos iSimtinumas, tapo ekonomiskai
pakankamai pelningu ir jam taikytas rinkos iSimtinumas nebereikalingas. Be to, kalbant
apie retyju vaisty gamybos skatinima, galimos ir kitos paskaty sistemos, tokios kaip retyju
vaisty moksliniy tyrimy rémimas, ypa¢ skirtas mazoms ir vidutinéms jmonéms.” I¥
pateiktos informacijos matyti, kad ekonominio ligos kriterijaus uztikrinimas yra galimas ir
prieinamas, o tai — puiki nisa tiek investicijoms, tiek ir mokslininkams-tyréjams.

Taigi galima prieiti prie iSvados, kad retos ligos yra sunkios, létinés, sekinancios,

pavojingos gyvybei. Kai kurios ligos, nors ir priskiriamos retoms, yra pakankamai gerai

3 http://www.orpha.net/national/LT-LT/index/apie-ret%C4%85sias-ligas/; prisijungimo laikas: 2013-10-10.

* Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyjuy vaisty
[2000] OL L 18.

' Ten pat.

“ Ten pat.

“ Ten pat.
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zinomos, pavyzdziui, Alzhaimerio (Alzheimer) liga, cistiné¢ fibroz¢, hemofilija, leukemija,
raumeny distrofija.** Batent retos ligos ir sukelia daugiausia nepatogumu, nes savo naujumu,
neistirtumu ir gydymo specifika tampa sunkia uzduotimi medikams, kurie jas diagnozuoja. Be to,
medicininiy bei moksliniy ziniy stoka Sioje srityje komplikuoja gydymo ir, svarbiausia,
pasveikimo eiga. Ilga laika gydytojai, mokslininkai ir strategijy planuotojai nezinojo apie retasias
ligas ir nebuvo atlickami jokie moksliniai tyrimai ar vykdomos visuomenés sveikatos politikos,
Sios srities problemy sprendimui. Nors daugeliui retyjy ligy néra gydymo su visisko pasveikimo
garantija, tinkamas gydymas ir medicininé prieZitira gali pagerinti sergan¢iyjy gyvenimo kokybe
ir prailginti jy gyvenimo trukme.

Pastaruoju metu apie retasias ligas kalbama vis daugiau, o ir informacijos sklaida
akivaizdziai geréja. Visame pasaulyje rety ligy yra tikstanciai. Iki Siol, remiantis Orphanet
duomeny bazés duomenimis, buvo nustatyta 6760 (SeSi tukstanciai septyni Simtai
Sesiasdesimt)” retuyju ligy. Kiekviena nauja liga yra stengiamasi reguliariai apradyti
mediciningje literatiiroje. Itin svarbu vaidmeni apraSant ir klasifikuojant retasias ligas bei
joms gydyti skirtus vaistus, atlicka minétasis Orphanet*® tinklapis — visuomenei skirta
internetiné vieSa erdvé, kurioje pateikiama iSsami, biitina ir suprantama informacija apie
retasias ligas ir retuosius vaistinius preparatus. Be to, nepamainoma yra ir EuOrphan*’
internetiné svetainé. Tai — paslauga, suteikianti galimybe ,,uzmegzti rySius tarp pacientuy,
serganciy retomis ligomis, pacienty organizacijy, gydytoju bei farmacijos imoniy, taip pat
galinti palengvinti ir klinikiniy tyrimy organizavima. EuOrphan — vertingas informacijos
Saltinis retomis ligomis sergantiems pacientams apie visoje Europos Sajungoje ir uZ jos
riby esancius vaistus (jau registruotus ar dar kuriamus) rety ligy diagnozavimui,
profilaktikai arba gydymui.«*

Svarbu tai, kad visoms retoms ligoms skiriant pakankamai mokslinio démesio,
galima pasiekti teigiamy rezultaty. Nemazas kiekis rety ligy dabar gali biiti nustatomas
atliekant biologiniy méginiy tyrimus laboratorijose ar specialiai tam tikslui jkurtuose
centruose. Be to, retyju ligy registry, duomeny baziy, tokiuy kaip, pavyzdziui, Orphanet,
sukliirimas leidzia geriau pazinti Siy ligy natiiralia eiga. Paminétina ir tai, kad patys

mokslininkai, norédami pasidalinti rezultatais ir skatinti efektyvesn¢ pazanga rety ligy

* Spokiené 1. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teis¢je: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 44.

* http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Disease.php?Ing=EN; prisijungimo laikas: 2013-10-27.

%8 http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php; prisijungimo laikas: 2013-10-10.

*7 http://euorphan.com/home/Default.aspx?menu=0& LANG=UK; prisijungimo laikas: 2013-11-23.

* Stakigaitis D. Spokiené I. Juskevicius J. Ir kt. Access to information supporting availability of medicines for
patients suffering from rare diseases looking for possible treatments: the EuOrphan Service / Medicina. 2007, Nr.
43(6). P. 445 [interaktyvus: http://medicina.kmu.1t/0706/0706-01e.pdf; prisijungimo laikas: 2013-11-23].
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srityje, vis dazniau naudojasi paieSky sistemomis, taip ne tik sekdami nauja informacija,
bet ir pasidalindami savo patirtimi su kolegomis. Taip pat daugelyje Europos Saliy yra
kuriamos Europos ir nacionalinés strategijos retyju ligy srityje, padésiancios dar labiau
susisteminti turimas zinias bei nustatyti gaires, kuriomis reikéty vadovautis sprendziant

. . . ce . .. . 49
opilausius klausnnus, susijusius su retomis hgomls.

1.2.  Retieji vaistai

Nagringjant retyjy ligy tematika, biitina paminéti ir retuosius vaistus, kurie tarpusavyje
yra glaudziai susije. Kiekvienai ligai turi biiti skiriamas gydymas, kuris paprastai yra atliekamas
vaistais. Taigi ir retomis ligomis sergantys asmenys, gaudami tinkamus vaistus, skirtus tokioms
specifinéms ligoms gydyti, turi galimybe jei ne pilnai pasveikti, tai bent jau pagerinti savo
gyvenimo kokybe ar sumazinti kancias.

141/2000/EB reglamentas vaista priskiria retyjuy vaisty kategorijai tuomet, kai jis
»skirilamas gyvybei pavoju kelianc¢ios ar 1étinés ir sekinancios ligos diagnostikai, profilaktikai ar
gydymui, ir, jei Bendrijoje néra iteisinto gero jos diagnozavimo, profilaktikos ar gydymo budo, o
jei toks biidas yra — naujasis preparatas turi biti akivaizdZiai naudingas sergangiam asmeniui®.”
Dar vienas alternatyvus kriterijus, leidziantis priskirti vaista retyju vaisty kategorijai — $alia ligos
pavojingumo gyvybei, sunkaus ar sekinan¢io ir létinio pobiidzio ivardijamas be paskaty
nejtikétinas pakankamas investicijy { vaista susigrazinimas.’' Siuo atveju nereikalaujama
atsizvelgti { epidemiologini — t.y. ligos paplitimo kriterijy. Taciau kaip ir pirmuoju atveju biitina,
jog Bendrijoje nebiity iteisinto gero tos ligos diagnozavimo, profilaktikos ar gydymo biido, o jei
toks biidas yra — naujasis preparatas serganiam asmeniui turi biiti akivaizdiai naudingas.”
ISsamiau analizuojant retojo vaisto savoka, galime matyti, kad 141/2000/EB reglamento 3 str.
1 dalies b punkte jvardyta alternatyva: ,,vaisto réméjas (asmuo, siekiantis arba pasiekes, kad
vaistas biity priskirtas retyjuy vaisty kategorijai) turi irodyti, kad arba Bendrijoje néra iteisinto
gero tos ligos diagnozavimo, profilaktikos ar gydymo budo, arba, jei toks biidas yra, kad vaistas
bus akivaizdZiai naudingas sergan¢iajam*.”>** Vadovaujantis 1. Spokienés disertacijoje ,,Retuju

vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje* susisteminta vaisty priskyrimo

* http://www.orpha.net/national/LT-LT/index/apie-ret%C4%85sias-ligas; prisijungimo laikas: 2013-10-10.

> Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyjy vaisty
[2000] OL L 18.

> Ten pat.

32 §pokiené I. Retujy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 51.

3 Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyju vaisty
[2000] OL L 18.

>* Spokiené I. Retujy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 51.
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retiesiems vaistams schema, matome, kad teisiSkai vaistai retiesiems priskiriami, tik jei vaistas ir
jo paskirtis atitinka Siuos kriterijus:

a) ligos paplitimo (sergamumo) — t.y. Bendrijoje serga ne daugiau kaip 5 i§ 10 000 (bendra
taisykle);

b) moksliniy bei medicininiy irodymuy, kad tai pavojinga gyvybei arba létiné ir sekinanti
liga <...>; kitas atvejis, kad tai gyvybei pavojinga, labai sekinanti ar sunki ir 1étiné liga
<.>

c) vaistinio preparato medicininio patikimumo;

d) bitinos paskatos, kad $i vaista pardavus Bendrijoje réméjas gauty pakankamai iplauky
ir susigrazinty investicijas (nepakankamos investiciju grazos galimybeés);

e) Siandieniniai gydymo metodai neduoda patenkinamuy rezultaty arba néra gydymo; jei
gydymas yra — turi biiti akivaizdi naujojo vaisto nauda (lyginant su egzistuojanciu vaistu)
ar jtikinamos prielaidos, kad jis geresnis.>

Toliau kalbant apie kiekviena i§ auk$¢iau paminéty retyjy vaisty kriterijy, I. Spokiené
pradeda nuo ligos paplitimo (sergamumo). Bendra taisyklé, kad reta liga Europoje turi sirgti ne
preambuléje, teigiant, kad ,,pavojingai gyvybei, sekinanc¢iai ar sunkiai ir létinei ligai gydyti
skirti vaistai retyju vaisty kategorijai gali buti priskiriami net ir tada, jei tos ligos
paplitimas yra didesnis negu 5 ligoniai i§ 10 000 gyventoju. <...> Ligos retumo faktoriy kai
kada gali nusverti ligos sunkumo pozymis ir menka pakankamos investicijy grazos
tikimybé“.’® Ligos paplitimas turi biiti apskaiGiuotas atsizvelgiant { serganéiy Zmoniy
skai¢iy Bendrijos teritorijoje paraidkos teikimo metu.’’ Antroji bendros taisyklés idimtis
yra siejamas su vaisto paskirtimi. Jei vaistas skirtas retos ligos profilaktikai ar diagnostikai
— 518 10 000 asmeny proporcija turi apimti asmenis, kurie galés gauti profilaktini gydyma
ar rengiamus diagnostiniams tyrimams, o ne tuos, kurie jau serga. Ir prieSingai, — jei vaistas
skirtas ligos gydymui (o ne profilaktikai ar diagnostikai) — paplitimo Kriterijus turi biiti
apskai¢iuojamas atsizvelgiant i jau serganéiy zmoniy skai¢iy.”®

Pereinant prie moksliniy bei medicinos jrodymy, kad liga pavojinga gyvybei, létiné ir
sekinanti ar sunki ir létiné kriterijaus, 1. Spokiené pazymi, kad mazdaug du tre¢daliai rety ligy

yra létinés, sunkios, sekinancios. Penktadalis serganciyju nuolat kencia skausma, pusei pacienty

> Spokiené I. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 51.

% Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyju vaisty
[2000] OL L 18.

>7 Spokiené I. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teisé¢je: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 51.

*¥ Ten pat. P. 51-52.
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pasireiSkia judéjimo, jutimo ar intelekto sutrikimai, iStinka ankstyva mirtis. Daugelis rety ligy
yra komplikuotos, sukeliancios apsigimimus, 1étinés ir sekinancios, o kitos, jei laiku
diagnozuojamos ir gydomos, yra suderinamos su iprastu gyvenimu.’’ Taigi siekiant, kad vaistas
biity priskirtas retiesiems, nepakanka pateikti bendro pobiidZio informacija, o reikalingi
duomenys apie konkrecia liga ar bukle, kuriai gydyti vaistas skirtas, nes retos ligos skiriasi ir
savo sunkumu, ir i$raiska.®

Toliau nagrinéjant vaisto priskyrimo retiesiems aspektus, I. Spokiené kalba apie
vaistinio preparato medicininio patikimumo kriterijy. Reikia irodyti, ar vaistas atitinka §i
kriterijy, nes retomis ligomis sergantys ligoniai, pagal 141/2000/EB reglamento preambulg ,,yra
verti tokiy pat kokybisky, saugiy ir veiksmingy vaisty kaip ir kiti ligoniai; dél to retiems
vaistams turéty biiti taikomas jprastinis vertinimo procesas“.’' Siekiant, kad preparatas biity
priskirtas retyjy vaisty kategorijai, pirmiausia tai privalo biiti vaistas ir atitikti nustatytus
saugumo, kokybés ir veiksmingumo kriterijus. Taip pat vaistas turéty buti skirtas atitinkamos
biklés diagnozavimui, profilaktikai ar gydymui. Taigi kreipiantis dél vaisto priskyrimo
retiesiems, jo naudojimas konkregiai indikacijai turi buti logiskai ir moksliskai pagristas.®*

Pereinant prie nepakankamos investicijy grqzos tikimybés kriterijaus, vaisto rémejas turi
irodyti, kad nesusigrazins investicijy ir negaus pelno, siekdamas parduoti retos ligos
diagnozavimui, profilaktikai ar gydymui skirta vaista.®

Gero profilaktikos, diagnozavimo ir gydymo biido nebuvimo bei ,, akivaizdzios naudos *
kriterijai, kaip jau buvo minéta, yra alternatyviis. Juos rémeéjai gali jrodinéti priklausomai nuo
vaisto pobiidzio ir esamos situacijos. Réméjas gali jrodinéti, kad Bendrijoje apskirtai néra tam
tikros retos ligos ar biiklés gydymo, diagnozavimo ar profilaktikos alternatyvuy. O jei tokiy
registruoty ar naudojamy vaisty yra — rémeéjas, pateikdamas nuorody i moksling literatiira, turéty
irodinéti, kad jie néra pakankamai geri arba turéty irodyti, kad jo sifilomas vaistinis preparatas
yra geresnis — t.y. akivaizdZiai naudingas lyginant su jau egzistuojaniais.** Jei alternatyvus
gydymo biidas egzistuoja, norédami, jog vaistas tai paciai terapinei indikacijai buty priskirtas
retiesiems, réméjai vietoj to, jog stengtusi irodyti, jog jau egzistuojantys vaistai néra pakankamai

geri, gali pademonstruoti naujojo vaisto ,,akivaizdzig nauda™ — t.y. klinikiniu atzvilgiu svarby

%% Spokiené I. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 54.

% Ten pat. P. 54.

%' Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 141/2000 1999 m. gruodzio 16 d. dél retyjy vaisty
[2000] OL L 18.

52 Spokiené I. Retujy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 54-55.

5 Ten pat. P. 55.

% Ten pat. P. 56.
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pranaSuma, didesni inasa 1 ligoniy prieziiira, lyginant su jau egzistuojanciais rinkoje vaistais.
Siuo atveju, réméjai turi pateikti reik§mingy duomeny apie naujojo vaisto pranasuma.®
Galiausiai, retyjy vaisty kategorijai keliamus reikalavimus atitinkantis vaistas Europos
Komisijos sprendimu yra priskiriamas retiesiems ir itraukiamas i Bendrijos retyjy vaistiniy
preparaty registra.’® Vadinasi vaisto priskyrimas retuju vaisty kategorijai i§ esmés sutampa su jo
itraukimu i registra. Reikia atkreipti démesi, kad Sis registras yra tik vaisto priskyrimo retiesiems
zenklas ir toli grazu nereiskia, jog yra suteiktas leidimas prekiauti tuo vaistu. Nors | Bendrijos
retyjy vaistiniy preparaty registra gali bti itraukiami ir jau prekybos leidimus turintys vaistai (jei
jie gali buti skirti ir retai ligai gydyti), taiau dazniausiai i ji patenka nauji, dar kuriami ir tiriami

vaistai, atitinkantys priskyrimo retiesiems kriterijus.

1.3.  Pacientas ir jo teisés

Pagal Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymo (toliau
— Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo istatymas) 2 str. 10 d., ,,pacientas — asmuo, kuris naudojasi
sveikatos prieZiiiros istaigy teikiamomis paslaugomis, nepaisant to, ar jis sveikas, ar ligonis*.®’
Vadinasi asmuo, nesvarbu, kokios sveikatos buklés bebiity, jei yra sudargs sutarti su sveikatos
prieziiiros istaiga ir naudojasi jos teikiamomis paslaugomis, yra pacientas.

Kiekvienas pacientas pirmiausia yra asmuo, turintis kiekvienam asmeniui skirtas teises
ir pareigas. Nors Siame darbe didziausias démesys skiriamas pacienty teiséms ir ju apsaugai,
verta pirmiausia panagrinéti, Zmogaus teisiy savoka ir prigimti. Visuotinés Zmogaus teisiy
deklaracijos 1 str. teigia, kad ,,visi Zmonés gimsta laisvi ir lygiis savo orumu ir teisémis*,*® tuo
tarpu Lietuvos Respublikos Konstitucijos 18 str. sako, kad ,,zmogaus teisés ir laisvés yra
prigimtinés“.** Nors vieningos nuomonés ir priimto bendro termino, kas yra Zmogaus teisés,
néra, galima bty teigti, kad Zmogaus teisés — tai pagrindinés asmens teisés ir laisvés, kurios jam
priklauso dél jo prigimties. Tai — iSvestinis apibrézimas, nejtvirtintas nei teisés aktuose, nei
visuotinai pripazintoje teisés doktrinoje, taigi, gali buti kritikuojamas. Bet kuriuo atveju,
remiantis teisés mokslo doktrina, Zmogaus teisiy sampraty esama dvieju riisiy. Tai — prigimtinés
Zmogaus teisés, grindziamos asmens prigimtimi ir neatsiejamumu nuo jo fizinés biities, bei

pozityviosios teisés, kurios yra jtvirtinamos istatymu. 1993 m. Vienoje vykusioje pasaulinéje

65 Spokiené I. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 56-57.

% Europos Parlamento ir Tarybos direktyva 2001 m. lapkri¢io 6 d. dél Bendrijos kodekso, reglamentuojancios
zmonéms skirtus vaistus [2001] OJ L 311.

%7 Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

58 Visuotiné zmogaus teisiy deklaracija // Valstybés Zinios. 2006, Nr. 68-2497.

% Lietuvos Respublikos Konstitucija / Valstybés Zinios. 1992, Nr. 33-1014.
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Zmogaus teisiy konferencijoje’’ priimant Vienos deklaracija ir veiksmy programa buvo priimti
pagrindiniai zmogaus teisiy bruozai. Konferencijoje sutarta, kad Zzmogaus teisés yra visuotinés —
jos pripazistamos visiems zmonéms nepaisant ju lyties, religijos, rasés, tautybés ir kt. Be to,
Zmogaus teisés yra nedalomos, tai reiskia, jog jos yra tarpusavyje susijusios ir viena nuo kitos
priklausomos. LygiavertiSkumas — kitas Zmogaus teisiy bruozas, reiskiantis, kad néra aukStesnés
ar zemesnés zmogaus teisés, o visos jos yra lygios. Galiausiai, zmogaus teisés yra neatimamos.
Ju 1§ Zmogaus atimti negalima, iSskyrus specialius numatytus atvejus ir tai daryti galima tik
vadovaujantis jstatymu (Zemesnés galios teisés aktai negalimi).”' Vadinasi Zmogaus teisés yra
ginamos tiek tarptautiniais teisés aktais, tiek ir nacionaliniais istatymais, kuriuose ne tik
itvirtinamos normos, reguliuojancios zmogaus teisiu apsauga, bet ir numatancios poveikio
priemones ir realias galimybes pazeistas teises ginti teisiniu keliu. Teisiy gynyba uztikrina
teismai (pvz.: Europos Zmogaus teisiy teismas, nacionaliniai teismai), ombudsmeno institucijos,
konkrecios nacionalinés komisijos, komitetai, organizacijos.

Savo ruoztu teisés doktrinoje pacios Zmogaus teisés yra skirstomos i klasikines ir
socialines. Klasikinéms teiséms priklauso pilietinés teisés (teis¢ i gyvybe, teis¢ i privaty ir
Seimos gyvenima, teis¢ nebiiti kankinamam ir kt.) bei politinés teisés (teis¢ i saviraiska,
rinkimus, susivienijimus ir kt.). Sios teisés yra detalizuojamos Tarptautiniame pilietiniy ir
politiniy teisiy pakte’?, kuris detalizuoja pacias teises, ju apsauga, teisines garantijas. Be to, tick
pilietines, tiek politines teises yra pakankamai nesunku ginti, kai jos yra pazeidziamos. Tai
reiSkia, kad jos yra grieZztai saugomos istatymais ir Siy teisiy pazeidimo atvejais veikia
veiksmingas teisminis procesas, nereikalaujantis dideliy finansiniy iStekliy. Tuo tarpu
socialinéms teiséms priklauso ekonominés ir kultirinés teisés. Tai — teisés | darba, poilsi,
laisvalaiki, sveikatos apsauga, mokslo pasiekimus, apibréziamos Tarptautiniame ekonominiy,
socialiniy ir kulttiriniy teisiy pakte.73 Nors pastarasis dokumentas itvirtina teises bei uztikrina ju
laikymasi, §iy teisiy pazeidimo atveju jas ginti ir irodyti buvus ju pazeidimus yra kur kas
sunkiau. Didzioji dauguma socialiniy teisiy yra uZztikrinamos ir priklauso nuo valstybés
finansiniy iStekliy, todél ir juy realizavimo bei gynimo galimybés yra glaudziai susijusios su
konkrecios valstybés ekonomika.

Tegsiant Zmogaus teisiy nagrinéjima, buty galima teigti, kad svarbiausia, prigimting ir
absoliuti teisé yra teisé 1 gyvybe, kuri pirmiausia buvo itvirtinta 1948 m. Generalinés Asambléjos
priimtoje Visuotinéje 7mogaus teisiy deklaracijoje’*. Tai — Zmogaus teisé, kuria asmuo

disponuoja visur ir visada, be jokiu islygy. Si teisé, kaip anks¢iau minéta, priskiriama prie

70 http://www.ohchr.org/EN/Professionallnterest/Pages/Vienna.aspx; prisijungimo laikas: 2013-11-16.
! http://www.ohchr.org/EN/Professionallnterest/Pages/Vienna.aspx; prisijungimo laikas: 2013-11-03.
72 Tarptautinis pilietiniy ir politiniy teisiy paktas // Valstybés Zinios. 2002, Nr. 77-3288.

& Tarptautinis ekonominiy, socialiniy ir kulttiriniy teisiy paktas//Valstybés zinios. 2002, Nr. 77-3290.
™ Visuotiné zmogaus teisiy deklaracija // Valstybés Zinios. 2006, Nr. 68-2497.
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pilietiniy ir yra saugoma istatymuy, o jos pazeidimas yra prilyginamas nusikalstamai veikai. Todél
valstybé, uztikrindama teisés 1 gyvybe pazeidimus, numato konkrecias teisines priemones ju
gynybai, igalindama teisésaugos mechanizmo funkcionavima. Zinoma, yra atvejuy, kuomet
valstybé néra atsakinga uz gyvybés atémima, kaip kad, pavyzdziui, savigyna, atsitiktinés mirtys,
paskirtos mirties bausmés vykdymas. Taciau tai — veikiau iSimtis i§ taisyklés ir nagrinéjama
retomis ligomis serganciy pacienty teisiy apsaugos tema néra tiek aktuali.

Nuo asmens teisés | gyvybe pereinant prie sveikatos apsaugos, tai yra ir prie retomis
ligomis serganciy pacienty teisiy, reikia pabrézti, kad sveikatos apsauga ir visos su ja susijusios
teisés yra socialines. Tai reiskia, kad tiek juy uztikrinimas, tiek ir gynyba yra priklausomos nuo
kiekvienos valstybés finansiniy iStekliy. Be to, kalbant apie sveikatos apsauga ir su ja susijusias
teises, paminétini svarbls tarptautiniai dokumentai, kuriuose uzsimenama, kad kiekvienas
Zmogus turi teis¢ turéti kuo geriausia fizing ir psiching sveikata,” teise i veiksmingg sveikatos
apsauga,’® lygias teises gauti kuo geresnes sveikatos prieZitros paslaugas.”’ Tai — ne tik jau
minéta Visuotiné zmogaus teisiy deklaracija, bet ir Tarptautinis ekonominiy, socialiniy ir
kult@iriniy teisiy paktas, kalbantis ne tik apie fizing, bet ir apie psiching sveikata. Dokumente
aiSkiai déstoma, kad ,,Salys Pakto narés turi imtis visy priemoniy, norédamos uzkirsti kelia
negyvy kiidikiy gimstamumui bei kiidikiy mirtingumui. Valstybése narése siekiama sveiko vaiky
augimo. Skatinamas aplinkos ger¢jimas ir gamybos higiena, ligy profilaktika, gydymas ir
kontrolé. Be to, siekiama sudaryti salygas, uztikrinan¢ias medicinos paslaugas bei medicining
prieziiira visiems, kam jos prireikia.*’®

Tuo tarpu Europos socialin¢ chartija uztikrina teis¢ i sveikatos apsauga. Minéta chartija
siekiama uztikrinti, kad biity veiksmingai igyvendinta kiekvieno asmens teis¢ | sveikatos
apsauga ipareigojant Salis bendradarbiauti ir imtis priemoniy, skirty Salinti prastos sveikatos
priezastims. Salys skatinamos tarpusavyje konsultuotis, dalintis informacija propaguojant sveika
gyvensena ir skatinant atsakomybe uz savo sveikata.”’ Be to, Europos socialiné chartija atkartoja
Tarptautinio ekonominiy, socialiniy ir kultliriniy teisiy pakto nuostata dél ligy prevencijos
siekiant uzkirsti joms kelia.

Kitas ne maziau svarbus dokumentas — 1997 m. balandZio 04 d. Ovjede, Ispanijoje,
priimta Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo

srityje, geriau zinoma Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos, arba tiesiog Ovjedo

> Tarptautinis ekonominiu, socialiniy ir kultiiriniy teisiy paktas//V. alstybés zinios. 2002, Nr. 77-3290.

76 Europos socialiné chartija//Valstybés Zinios. 2001, Nr. 49-1704.

77 Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija)// Valstybés zinios. 2002, Nr. 97-4258.

78 Tarptautinis ekonominiy, socialiniy ir kulttiriniy teisiy paktas//Valstybés zinios. 2002, Nr. 77-3290.

7 Europos socialiné chartija//Valstybés Zinios. 2001, Nr. 49-1704.
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konvencijos vardu.* Siuo dokumentu jtvirtinti pagrindiniai Zmogaus teisiy principai (ne teis€s),
i$ kuriy vienas — lygiateisiskas sveikatos priezitiros pricinamumas. Vadovaujantis §iuo principu,
»valstybés savo jurisdikcijoje turi uztikrinti visiems asmenims lygias galimybes pasinaudoti

. e .8l
sveikatos prieziiiros paslaugomis.*

Biitent Cia ir susiduriame su teise i sveikatos prieziiiros
paslaugas, kas yra neatsiejama tiek nuo visy apkritai pacienty teisiy, tiek ir nuo retomis ligomis
serganciy pacienty teisiy.

Be to, Lietuvoje nacionaliniu mastu apie teis¢ | sveikatos apsauga uzsimenama ir
auk$Giausiame 3alies jstatyme — Lietuvos Respublikos Konstitucijoje.** Jos 53 str. sako, kad
,valstybé riipinasi Zmoniy sveikata ir laiduoja medicinos pagalba bei paslaugas Zmogui susirgus.
Istatymas nustato pilieC¢iams nemokamos medicinos pagalbos valstybinése gydymo istaigose

3

teikimo tvarka“.* Plagiau apie teise i tinkamas sveikatos prieziiiros paslaugas, kitas pacienty
teises bei zalos atlyginima jas pazeidus kalbama Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo jstatyme™, o
Lietuvos Respublikos Sveikatos sistemos istatyme, jau pacioje jo preambuléje, minimos teisés
turéti sveika aplinka, priimtina, prieinama ir tinkama sveikatos prieiiﬁrqgs.

IS pateiktos informacijos matyti, kad teis¢ | sveikata, jos prieziira, tinkamas ir
kokybiskas paslaugos Sioje srityje yra aktuali tema, kuria pastaruoju metu kalbama daug ir
daznai. Deja, daugiausia kalbama jau apie zalos atlyginima tokias teises pazeidus, tuo tarpu
pagrindinés — pacienty, ypac serganciy retomis ligomis, teisiy apsaugos — stygos taip ir lieka
nepaliestos. Labiausiai orientuojantis i Zalos atlyginimo (kuris, be abejo, yra labai svarbus)
instituta, pamirStama pati pradzia — teisiy apsauga, kurig tinkamai ir laiku igyvendinant, ir Zalos
biity padaroma maziau, ir kylancios pasekmés nebiity tokios skaudzios. Taigi, igyvendinant
tinkama (retomis ligomis serganciy) pacienty teisiy apsauga ir skatinant tinkamai veikti §i
mechanizma, biity ne tik sutaupomi valstybés finansiniai iStekliai, bet ir atsigreziama | zmoguy —
pacienta. Juk vykstant dialogui tarp asmens ir sveikatos prieziiiros istaigos, biity priimami
racionallis sprendimai bei sulygstamas abiems puséms naudingas (tiek finansinis, tiek moralinis,
psichologinis, galiausiai ir prestiza bei gera varda istaigai garantuojantis) sprendimas ir
igyvendinamas (reta liga serganc¢io) paciento teisiy uztikrinimas.

Kaip jau buvo minéta Sio poskyrio pradzioje, pacienty teisés suteikiamos asmenims,
gaunantiems sveikatos prieziliros paslaugas. Asmuo, biidamas pacientu, naudojasi specifinémis,

tik tai sri¢iai skirtomis teisémis bei vykdo tik tai sriciai skirtas pareigas. Nors iSsamus pacienty

% Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija)// Valstybés zinios. 2002, Nr. 97-4258.

I Ten pat.

% Lietuvos Respublikos Konstitucija / Valstybés Zinios. 1992, Nr. 33-1014.

 Ten pat.

¥ Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

% Lietuvos Respublikos Sveikatos sistemos jstatymas // Valstybés Zinios. 1994, Nr. 63-1231.
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(ypa¢ serganciy retomis ligomis) teisiy sarasas néra pateikiamas, vadovaujantis tiek Lietuvos
Respublikos, tiek tarptautiniais ir Europos Sajungos teisés aktais, specifinéms retomis ligomis
serganciy pacienty teiséms biity itin aktualios tokios teisés, kaip teisé | kokybiSkas sveikatos
priezitiros paslaugas, teisé¢ 1 informacija, teisé i privataus gyvenimo nelie¢iamuma, teisé naudotis
mokslo ir paZzangos laiméjimais, teis¢ i Zalos atlyginima ir kt.

Autorés nuomone, retomis ligomis serganciy pacienty teisiy apsauga geriausiai biity
atspindima per teisés i kokybiskas sveikatos priezitiros paslaugas prizmg. Dél Sios priezasties,
kituose skyriuose bus placCiau aptariama pastaroji teis€, trumpai apzvelgiant ir kitas, su ja

susijusias retomis ligomis serganciy pacienty teises.
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2. TEISE | KOKYBISKAS SVEIKATOS PRIEZIUROS PASLAUGAS - VIENA IS
PAGRINDINIYU RETOMIS LIGOMIS SERGANCIU PACIENTU TEISIU
APSAUGOS PRIEMONIU

2.1. Teiseé j kokybiSkas sveikatos priezitiros paslaugas

Kaip ir kiekvienas asmuo, taip ir pacientas, turi atitinkamas tik jam skirtas teises ir
pareigas, kurios, vadovaujantis Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo istatymu,86 pirmiausia
pasireiSkia teise | kokybiskas sveikatos priezitiros paslaugas. Ne veltui §i teis¢é minétame
istatyme pateikiama pati pirma. Manytina, jog tai — esminé paciento teis¢, 1§ kurios iSplaukia
nemazai kity. Be to, toliau vystant retomis ligomis serganc¢iy pacienty teisiy apsaugos tematika ir
problematika, reikia paminéti, kad teisé i kokybiskas sveikatos prieziliros paslaugas yra ypatingai
svarbi.

Pirmiausia, esant idealiai situacijai, tinkamai ir kokybiskai suteiktos sveikatos priezitiros
paslaugos suteiks reta liga serganCiam pacientui galimybe pasveikti, ko pasékoje iSgijes
pacientas bus patenkintas esama padétimi, nereik$ ieSkiniy sveikatos prieziliros istaigai ir
nereikalaus Zalos atlyginimo. Taciau tai — idealus atvejis, kuris, deja, pastaruoju metu pasireiskia
ir yra sutinkamas retai. Be to, teisé i sveikatos prieziiira neturéty buti suprantama kaip teisé biiti
sveiku, o tik kaip teis¢ naudotis priemoniy, prekiy bei paslaugy ivairove ir salygomis,
reikalingomis tam, kad biity pasiekta kuo geresné sveikata.!’ Cia pirmiausia ir susiduriama su
valstybés finansiniy iStekliy problema, nes biitent minétos priemongés, prekés ir paslaugos, ju
kiekis ir kokybé ypa¢ priklauso nuo Salies ekonominio lygio, kurio deficitas neuztikrina
tinkamos pacienty teisiy i sveikatos prieziiira kokybés.

Nors iSsamus kokybisky paslaugy sarasas Lietuvos Respublikos pacienty teisiu ir zalos
atlyginimo istatyme néra pateiktas, socialinei aplinkai ir sveikatos priezitiros paslaugoms esant
dinamiSkoms ir nuolat besikei¢ian¢ioms, teisinis reguliavimas ne visada spéja tinkamai ir laiku
reglamentuoti kokybisky sveikatos priezitros paslaugy. Todél pacientas, kai yra kalbama apie
sveikatos prieziiiros paslaugas, kurios turi buti suteiktos tinkamai, turi teis¢ 1 savo garbés ir
orumo nezeminancias salygas ir pagarby sveikatos priezitiros specialisty elgesi. Pacientui turi

biiti suteikiamos mokslu pagristos nuskausminamosios priemonés, kad jis nekentéty dél savo

v —

% Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

¥7 Spokiené 1. Retujy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01 S).
Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 62.

¥ Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.
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Taigi kokybiskos sveikatos priezitiros paslaugos siejamos ne tik su priemoniy, prekiy ir
paslaugu gausa, ju pasirinkimu, bet ir su asmens orumu, garbe. Siekiant kokybisku sveikatos
priezitiros paslaugu, norima jgyvendinti savo pagrinding teis¢ i gyvybe, kuri yra svarbiausia ir
pamatiné. Jos uztikrinima §iuo atveju turi lemti pacienty, gydytoju, sveikatos prieziiiros istaigy
administracijy, draudimo kompanijy konsensusas ir kilusios situacijos sprendimas i§ esmés.
Sveikatos priezitiros paslauga, teikiama su tikslu pacienta iSgydyti ar palengvinti jo skausma,
kancias, turi buti ne tik kokybiska, bet ir nepazeisti paciento teiséty lukesCiy, nepadaryti jam
zalos ir garantuoti tinkama paciento teisiy 1 $ig paslauga igyvendinima. Be to, paciento garbés ir
orumo gerbimu, principu ,,nepakenkti* ir paciento teiséty lukes¢iy gerbimu savo darbe ir su juo
susijusioje veikloje turi vadovautis kiekvienas medikas. D¢l iy priezas¢iy toliau darbe bus
detaliau apzvelgiamas teisés 1 kokybiskas sveikatos prieziros paslaugas turinys ir
detalizuojamos svarbiausios retomis ligomis serganciy pacienty teisés bei juy apsaugos

mechanizmai.

2.2. Teisés j kokybiskas sveikatos prieZitiros paslaugas turinio analizé

Pirmiausia, kalbant apie kokybiskas sveikatos prieziliros paslaugas, reikia paaiskinti,
kas tai yra. Pagal Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo istatymo 2 str. 8 dali, ,,kokybiskos sveikatos
priezitiros paslaugos — prieinamos, saugios, veiksmingos sveikatos stiprinimo, ligy prevencijos,
diagnostikos, ligoniy gydymo ir slaugos paslaugos, kurias tinkamam pacientui, tinkamu laiku,
tinkamoje vietoje suteikia tinkamas sveikatos prieziliros specialistas ar sveikatos prieziliros
specialisty komanda pagal Siuolaikinio medicinos ir slaugos mokslo lygi ir gera patirti,
atsizvelgdami i paslaugos teikéjo galimybes ir paciento poreikius bei lukescius, juos tenkindami
ar vir§ydami«.*

M. Sriubas savo straipsnyje ,,Paciento teisés | kokybiskas sveikatos prieZitiros paslaugas
turinio ypatumai Lietuvoje” atkreipia démesi, kad ,paciento teisé i kokybiskas sveikatos
prieziliros paslaugas yra asmens sveikatos prieziliros paslaugos, teikiamos sveikatos priezitiros
specialisty, jas aiSkiai atribojant nuo kity paslaugy, kurias asmeniui teikia ne sveikatos priezitiros
specialistai, pavyzdziui, maitinimo, patalpy prieziiiros ar kitos paslaugos“.go Kadangi, kaip jau
buvo minéta, teis¢ | kokybiskas sveikatos prieziliros paslaugas retomis ligomis sergantiems

pacientams yra itin svarbi, toliau apzvelgsime $ios teisé€s turini. Pabréztina, kad $i apzvalga bus

¥ Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

% Sriubas M. Paciento teisés i kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje // Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 65.
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atliekama 1§ retomis ligomis serganciy pacienty perspektyvos, todél nenagrinésime visy salygy ir
kriteriju, o atsizvelgsime tik i Siai specifinei pacienty grupei svarbiausius ir aktualiausius.

M. Sriubas minétame straipsnyje analizuodamas Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo
istatymo pateikta kokybiSkos sveikatos prieziliros paslaugos savoka iSskiria asmens sveikatos
priezitiros paslaugy kokybés salygas ir kriterijus:

a) ,,prieinamumo ir savalaikiSkumo (tinkamu laiku) salygos;

b) saugumo kriterijus;

¢) veiksmingumo kriterijus;

d) Siuolaikinio medicinos mokslo ir slaugos mokslo lygio ir geros patirties kriterijus;
e) paslaugos teikéjo galimybiy kriterijus;

f)  tinkamos vietos salyga;

g) tinkamy sveikatos prieziiiros specialisty kriterijus;

h) sveikatos prieziiiros specialisty komandos kriterijus;

1)  tinkamo paciento kriterijus;

i)  paciento poreikiy bei likes¢iy patenkinimo ar jy virsijimo kriterijus®.”!

2.2.1. Prieinamumas ir savalaikiSkumas

Kokybisky sveikatos priezitiros paslaugy turini pirmiausia sudaro prieinamumo sqlyga.
»Prieinamumas, kaip kokybiskos sveikatos prieziiiros paslaugos turinio salyga, vadyboje gali
biiti analizuojama pasitelkus struktiiros, proceso ar rezultato dimensijas. <...> Pagal Pasaulio
sveikatos organizacija sveikatos prieziliros paslaugos atitinka prieinamumo reikalavima, kai jos
yra prieinamos laiku, tinkamos geografiniu poziuriu, teikiamos uztikrinant medicininius
poreikius atitinkan&ius jgiidzius ir isteklius.“*

Kalbant apie retomis ligomis sergancius pacientus, manytina, kad prieinamumo salyga
yra itin svarbi, mat diagnozavus reta liga, biitina tinkamai ir laiku reaguoti. Pacientui turi biiti
laiku ir kokybiskai suteikiamos jam svarbios sveikatos priezitiros paslaugos, nesvarbu, kurioje
Salies vietovéje (mieste ar miestelyje) jis yra ar kuriuo paros metu atvyko i sveikatos priezitiros
istaiga. Be to, sveikatos prieziiiros specialistams Zinant specifinius retos ligos simptomus ir turint
pakankamai ziniy Sios ligos profilaktikai ar gydymui, privalomas adekvatus reagavimas i
situacija ir savo, kaip mediko, pareigos vykdymas, t.y. padéti reta liga serganciam pacientui,
skirti gydyma, suteikti svarbios ir naudingos informacijos apie ligos eiga ar galimas reakcijas,

Salutinius poveikius i vartojamus vaistus.

°! Sriubas M. Paciento teisés i kokybikas sveikatos prieziiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje // Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 65-78.
%2 Ten pat. P. 65-66.
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M. Sriubas minétame straipsnyje iSskiria sveikatos prieziliros paslaugy prieinamumo
elementus, kuriy nesilaikymas gali lemti teisés | kokybisSkas sveikatos priezitiros paslaugas pa-
zeidima:

~komunikacinj. Paslaugos teikéjas turi uztikrinti komunikacini sveikatos prieziliros
prieinamuma, nes pacientas gali nepagristai atsisakyti ar negauti paslaugos, jei netinkamai
igyvendinama jo teisé¢ i informacija, pavyzdziui, dél butinosios medicinos pagalbos suteikimo
suaugusiajam vaiky ligoninéje; teisés pasirinkti specialista (gydytoja specialista ar gydytoja
rezidenta);
- fizinj. Pacientui sveikatos prieziliros paslaugos gali biiti neprieinamos dé¢l fiziniy priezasciy,
pavyzdziui, greitosios medicinos pagalbos automobilis sugenda arba specialistas atsisako teikti
paslaugas dél grésmés (nors jos nebuvo) specialisto gyvybei ar sveikatai;
- organizavimo. Paslaugos teikéjas (sveikatos priezilros istaiga) privalo uZztikrinti tinkama
sveikatos priezitros paslaugos teikimo organizavima, pavyzdziui, iSkvietimo metu néra laisvo
greitosios medicinos pagalbos automobilio dél ju nepakankamo skaiCiaus pagal gyventoju
skai¢iy; néra bitinos medicinos jrangos; néra budinio gydytojo; neuztikrinus pacientui
anonimiskumo §is negali pasinaudoti teise 1 anoniming prieziiira.
- teisini. Pacientui sveikatos prieziliros paslaugos gali biti nesuteiktos dél teisiniy priezasciy,
pavyzdziui, nepilnameciam asmeniui nesuteiktos paslaugos be jo istatymy nustatyto atstovo
sutikimo, nors pagal subrendima ir suvokima gali priimti sprendima ir pats nepilnametis.
- finansinj. Pacientui sveikatos prieziliros paslaugos gali biiti neprieinamos dél finansiniy
priezasCiy, pavyzdziui, Lietuvoje manualinés terapijos paslaugos pacientui néra apmokamos i§
Privalomojo sveikatos draudimo fondo 1éSuy, nors pagal sveikatos buklg tiek gydytojui, tiek
pacientui tai laikytina priimtiniausiu gydymo metodu; nepagristo apmokéjimo uz dali paslaugu
reikalavimo atveju.
- savalaikiskumo. Asmens sveikatos prieziliros istaiga turi uztikrinti savalaiki sveikatos
priezitiros prieinamuma. Tai atvejai, kai medicinos mokslo irodyta, kad suteikus paslauga per
tam tikra laika galima sulaukti geriausiy rezultaty, todél pavéluotai suteikta paslauga pazeistu
paciento teis¢ ne tik { prieinamuma, bet ir savalaikiSkuma, t. y. salyga, kuri Pacienty teisiy ir
zalos atlyginimo istatyme itvirtintoje kokybiSky sveikatos prieziiiros paslaugy savokoje ivardyta
kaip ,,tinkamu laiku*. Taigi savalaikiSkumo kriterijus i§ esmés yra sveikatos priezitiros paslaugos
kokybés prieinamumo salyga, nes netinkamu laiku suteikta sveikatos priezitros paslauga lemia

kokybiskos paslaugos prieinamumo pacientui pazeidima.*”

% Sriubas M. Paciento teisés i kokybikas sveikatos prieziiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje // Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 66-67.
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Kad prieinamumas yra vienas i§ svarbiausiy sveikatos prieziiiros kokybe nusakanciy
kriterijuy sutinka ir I. Spokien¢ straipsnyje ,,Retujuy vaisty prieinamumo problema igyvendinant
teise 1 sveikatos prieiiﬁrq“.94 Prieinamumas suprantamas kaip ,,buvimo prieinamu buklé arba
kokybé“.”® I. Spokiené teigia, kad ,,kokybiska sveikatos prieZifira nejsivaizduojama be saugiy ir
veiksmingy vaisty. Todél ne tik vaisty kokybés kontrolé, bet ir nuolatinis ju prieinamumo
gyventojams gerinimas yra viena svarbiausiy farmacing veikla reguliuojanciy valstybiniy
instituciju veiklos kryp¢iy. Atsizvelgiant { S$alies sveikatos draudimo masta (vaisty
kompensavimo sistema), kitas valstybinio lygio priemones ir isipareigojimus, siekiama sudaryti
galimybes gyventojams isigyti reikiamy vaisty ekonomine — t. y. iperkamumo prasme, taip pat
teritoriniu pozitriu. Kadangi naujai iSrasti vaistai paprastai yra labai brangis ir pavienio reta liga
sergan¢io paciento galimybés isigyti juos yra menkos, labai svarbu, kaip valstybéje yra
uztikrinamas tokiy vaisty prieinamumas.*® Taigi 1§ prieinamumo kriterijaus galima spresti apie
Salies isipareigojimy sveikatos prieziiiros srityje retomis ligomis sergantiems pacientams apimti.
Deja, kol kas daugelyje valstybiy nariy priemonés Sioje srityje néra pakankamos. Pagrindiné
priezastis — riboti sveikatos draudimo biudzety isStekliai. Todél jvedamos ivairios kvotos,
nustatomi farmakoekonominiai vaisty vertinimo kriterijai, jteisinamos sudétingos ir ilgai
trunkancios retyjy vaisty isigijimo ir kompensavimo procediiros ir t. t. ,,Viena vertus, Cia
Imanoma svarstyti apie reta liga sergancio paciento teisés i sveikatos prieziiira suvarZymus
(kokybés, prieinamumo, tinkamumo, lygiateisiSkumo aspektu). Kita vertus, Salies ekonominés
galimybés bei socialinés vertybés, kuriomis vadovaujamasi priimant politinius ir teisinius
sprendimus sveikatos priezitros sektoriuje, yra teiséti kiekvienos valstybés Sios teisés
igyvendinimo riby parametrai. Tarp asmens (reta liga sergancio paciento) teisiy ir visuomenés
interesy kyla konfliktas, kai sveikatos draudimo biudzeto 1éSomis tenka spresti brangiy retyju
vaisty kompensavimo klausima. Objektyvius argumentus, kurie uZtikrinty pusiausvyra tarp Siy
interesy poliy, atrasti, deja, yra itin sunku. Tai retyy vaisty prieinamumo pacientams
ekonominiu poziiiriu pagrindiné¢ problema. Nuo to, kaip ji sprendziama, i§ esmés priklauso

retomis ligomis sergan¢iy pacienty sveikatos priezifiros, o kartu ir gyvenimo kokybé.*””

2.2.2. Saugumas

Sveikatos priezitiros paslaugu saugumas, kaip sveikatos prieziiiros paslaugu kokybés

kriterijus, siejamas su paslaugy teikimo rizikos ir Zalos mazinimu pacientams ir Siame sektoriuje

% Spokiené 1. Retyjy vaisty prieinamumo problema jgyvendinant teise i sveikatos prieziiira // Jurisprudencija. 2008,
Nr. 12(11). P. 64-72.

% Ten pat. P. 67.

% Ten pat. P. 67.

7 Ten pat. P. 68.
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dirbantiems darbuotojams, idiegiant bendra nepageidaujamy ivykiy registravimo, stebésenos ir
prevencijos sistema, formuojant naujoviska specialisty pozitiri i nepageidaujamus ivykius, ju
valdyma. Sveikatos apsaugos ministerija teigia, kad sveikatos prieziiiros saugumas reiskia toki
sveikatos priezitros paslaugy teikimo procesa, kuris sudaro prielaidas iSvengti, apsisaugoti ar
suSvelninti neigiamas pasekmes sveikatai, galima zala ar traumas sveikatos prieziiiros paslaugy
teikimo metu. Saugumas susij¢s su rezultatyvumu, taciau Siuo atveju akcentuojamas ne rezultaty
pasiekimas, o neigiamy rezultaty prevencija.98 Be to, M. Sriubo nuomone, ,,sveikatos prieziiiros
paslaugos gali buti laikytinos kaip neatitinkanc¢ios sveikatos priezitiros paslaugy kokybés
saugumo kriterijaus, jei gydytojas neinformuoja paciento apie operacijos metu ir po jos pacientui
galin¢ias kilti komplikacijas, kurios didina pacios sveikatos prieziliros paslaugos rizika. Tai
sietina su proceso aspektu, kada gydytojo pateikiamos informacijos apie planuojama
intervencija, pavyzdziui, ne skubios ar nebiitinos, turinys lemia ne tik paciento apsisprendima
sutikti su ja ar ne, bet ir subjektyvy paciento suvokima apie intervencijos saugumo lygi*.”

Tuo tarpu retomis ligomis sergantiems pacientams saugumo kriterijus svarbus dar ir tuo,
kad medikams ir kitiems sveikatos priezitiros istaigos darbuotojams (kurie turi pri¢jima prie
informacijos banky), vykdantiems savo pareiga registruoti nepageidaujamus ivykius ir juos
valdyti, yra dalinamasi nejkainojama informacija apie retasias ligas. PraneSdami Sia reikSminga
informacija, turédami priemones jai valdyti, sveikatos prieziiiros specialistai skleidzia Zinia ne
tik apie pacia liga (kuri nebiitinai yra visiems Zinoma ar pazistama), bet ir jos eiga, t.y. galimas
komplikacijas, nepageidaujamas reakcijas i vaistus, galimus juy Salutinius poveikius. Taigi
uztikrinant saugumo kriterijy, siekiama, kad neigiami rezultatai teikiant kokybiskas sveikatos

priezitiros paslaugas biity kuo retesni.

2.2.3. Veiksmingumas

Pagal Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo istatyme itvirtinta kokybisku sveikatos
priezitiros paslaugy formuluotg, neatsiejama kokybiSkos sveikatos priezitiros paslaugos turinio
dalis yra veiksmingos sveikatos priezitiros paslaugos kriterijus.'” ,,Sveikatos prieZitiros kokybés
uztikrinimo 2005-2010 mety programoje S$is kriterijus apibréziamas kaip sveikatos priezitiros
intervencijy galimybés pasiekti uzsibréztus sveikatinimo veiklos tikslus ir rezultatus iprastoje

aplinkoje. Pazymétina, kad Pasaulio sveikatos organizacija tokio sveikatos prieziiiros paslaugos

% Sriubas M. Paciento teisés i kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje // Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 67.

% Ten pat. P. 68.

1% T jetuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.
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kokybés rodiklio nenumato. Be to, veiksmingos sveikatos prieziiiros paslaugos kriterijaus néra ir

«101 Bot kuriuo

tarp uzsienio sveikatos priezitiros paslaugy kokybés vertinimo aspekty (rodikliy).
atveju, kalbant apie retomis ligomis sergancius pacientus, paslaugos veiksmingumas lemia tokio
paciento biiklg ir tolimesng gydymo eiga. Atsizvelgiant i retyjy vaisty problematika juos kuriant,
gaminant bei platinant, o taip pat ir 1 ju (ne)kompensavimo pobiidi, galima biity teigti, jog
veiksmingumo kriterijus sveikatos prieziliros paslaugos kokybei suteikia galimybe pasiekti
norimg rezultata. Vadinasi, teikiant kokybiska sveikatos priezitiros paslauga retomis ligomis
sergantiems pacientams, jei ji yra veiksminga, norimas rezultatas galéty biti, pavyzdziui,
pacientui skiriami kompensuojamieji vaistai (manytina, jog tai biity galima traktuoti kaip
veiksmingg sveikatos prieziiiros specialisto suteikta paslauga); atradus vaista retoms ligoms
gydyti, ji pilnai kliniskai iStyrus, pacientui atsiranda galimybé visisSkai pasveikti.

Manytina, kad Siuo atveju butuy tikslinga aptarti neregistruoty vaisty kaip teisés 1
kokybiskas sveikatos prieziliros paslaugas apsaugos priemong per prieinamumo, saugumo bei

veiksmingumo kriterijy prizme.

2.2.4. Retomis ligomis serganciy pacienty gydymas neregistruotais vaistais

Pagal 2001 m. lapkri¢io 6 d. Europos Parlamento ir Tarybos priimta direktyva
2001/83/EB dél Bendrijos kodekso, reglamentuojancios zmonéms skirtus vaistus (toliau —

2001/83/EB direktyva), vaistiniai preparatai, prieS patekdami i rinka, turi biiti regis‘[ruoti.102

Vadinasi vaistai turi biiti itraukti { nacionalinius ar Bendrijos vaistiniy preparaty regis‘urus.103
Taciau, anot L. gpokienés, »tam, kad retyju vaisty prieinamumas biity uztikrintas visapusiskai,
svarbu ir tai, kad pacientai galéty teisétai biiti gydomi dar neregistruotais Sioms ligoms skirtais
vaistais. Cia reikia turéti omenyje tai, jog vaisto kiirimo procesas iki jis patenka i rinka, trunka
nuo 7 iki 12 mety, tuo tarpu pacientams vaisty reikia kiek imanoma greiiau, daznai kaip
paskutinés vilties, kai jokio kito alternatyvaus gydymo néra arba jis neveiksmingas.*'**

Todél yra numatytos ir kelios 2001/83/EB direktyvos suformuluotos taisyklés iSimtys,
t.y. biidai, kai pacientas neregistruoty vaisty gali gauti teisétai:

1) ,,galimybé¢ itraukti pacientus i klinikinius tyrimus, o pacientams juose dalyvauti,

2) galimybé skirti ir vartoti neregistruotus vaistus pavieniams pacientams;

%" Sriubas M. Paciento teisés | kokybiskas sveikatos prieZiiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje / Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 68-69.

12 Europos Parlamento ir Tarybos direktyva 2001 m. lapkri¢io 6 d. dél Bendrijos kodekso, reglamentuojangios
zmonéms skirtus vaistus [2001] OJ L 311.

19 Spokiené I. Retomis ligomis sergandiy pacienty teisinés galimybés gydytis neregistruotais vaistais // Socialiniy
moksly studijos. 2010, Nr. 2(6). P. 210.

1% Spokiené I. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teisé (01
S). Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 110-111.
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3) vadinamosios ,,paskutinés vilties/labdaringos* vaisty programos (angl. compassionate
use programms);

4) ekstremalios situacijos, kai laikinai leidziama naudoti neregistruotus, taciau biitinus
vartoti vaistus (pvz., ivykus gaivalinei nelaimei ir pan.).«'*

Pazymétina, kad tik trecioji i§ ¢ia iSvardinty i8imc¢iy yra specialiai priimta sunkiomis,
retomis, gyvybei gresiandiomis ligomis serganéiy pacienty gydymo galimybéms palengvinti,'*
todél ji toliau Siame darbe bus apzvelgiama.

Europos Parlamento ir Tarybos Reglamento (EB) Nr. 726/2004 priimto 2004 m. kovo
31 d. ir nustatancio Bendrijos leidimy dél Zmonéms skirty ir veterinariniy vaisty iSdavimo ir
priezitros tvarka ir jsteigiantio Europos vaisty agentiira'®’ 83 str. jtvirtina galimybe ,.panaudoti
labdaros tikslu“ wvaistus, jei pacientai labai sunkiai serga ir negali buti tinkamai gydomi

. . o108
registruotu vaistu.

,Buropos vaisty agenttros iSleistose gairése paaiskinta, kad wvaisty
»panaudojimas labdaros tikslu®“ Siame straipsnyje turi biiti suprantamas kaip ,,vaisty davimas
pacientams, sergantiems létine arba sunkia sekinancia liga arba kuriy liga pripazistama gyvybei
pavojinga ir kurie negali buti gydomi patenkinamai, duodant jau turinti leidima vaista™ — t. y.
like be jokiy gydymo galimybiy arba tie, kuriy liga nepasiduoda esamam gydymui ar vél
pasikartoja, arba tie, kuriems esantis gydymas yra Zalingas ar nepakankamas.*'"”

,Leidimy naudoti tokius vaistus iSdavimo sistemos bei apmokéjimo reguliavimas
skirtingose Salyse taip pat yra skirtingas. Vienose Salyse numatytos ilgai trunkancios grieztos
kompleksinés procediiros ir biitina parengti pluoStus dokumenty, o kiekvienas atvejis
apsvarstomas keliose skirtingose institucijose. Kitur atvirkS¢iai — tvarka supaprastinta. Vienur
nustatyta, jog visas su tais vaistais susijusias iSlaidas turi apmokéti gamintojas, kitur pacientas
turi pats apmokéti programos administravimo islaidas, o kai kuriais atvejais ir vaisto gamybos ar
netgi nedidele dali vaisto kiirimo ir tyrimy iSlaidy. Nors tokia situacija, kaip ir vaisty
prieinamumo skirtumai pavieniams pacientams, i$ dalies gali biiti pateisinama valstybiy Europos

Sajungos valstybiy nariy diskrecija organizuojant savas sveikatos prieziliros sistemas, vis délto

tai, jog skirtingose Salyse gyvenanciy pacienty galimybés gauti galimai veiksmingy vaisty laiko

195 §pokiené I. Retomis ligomis serganéiy pacienty teisinés galimybés gydytis neregistruotais vaistais // Socialiniy
moksly studijos. 2010, Nr. 2(6). P. 210-211.

1% Ten pat. P. 211.

17 Europos Parlamento ir Tarybos reglamentas (EB) Nr. 726/2004 2004 m. kovo 31 d. nustatantis Bendrijos leidimy
dél zmonéms skirty ir veterinariniy vaisty iSdavimo ir priezitiros tvarka ir isteigiantis Europos vaisty agentiirg [2004]
OL L 136.

1% Spokiené I. Retomis ligomis sergandiy pacienty teisinés galimybés gydytis neregistruotais vaistais // Socialiniy
moksly studijos. 2010, Nr. 2(6). P. 212.

' Ten pat. P. 213.
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atzvilgiu skiriasi net iki penkeriy mety, vertintina kaip prieStaravimas solidarumui ir
lygiateisiskumui — vienoms i§ pagrindiniy ES sveikatos sistemy vertybiy.«''?

Todél ,tiriamyju ir dar neiregistruoty vaisty prieinamuma retomis ligomis sergantiems
pacientams galima sulyginti su loterija. Sunkia, gyvybei gresiancia liga serganciam pacientui
pasiseka, jei jo gyvenamojoje valstybéje yra imtasi veiksmingy teisiniy priemoniy uZztikrinant
Salyje neregistruoty bei tiriamyjy vaisty prieinamumo galimybes, jei gydytoju derybos su
farmacijos imone d¢l vilties teikiancio vaisto labdaringo tiekimo yra sékmingos, o etikos
komiteto nariai, kuriems daznai deleguojama funkcija iSreiks$ti pritarima arba nepritarima dél
tirlamyjy vaisty panaudojimo, yra kompetentingi ir geranoriSki — trumpiau tariant, jei
atsakingiems asmenims visose grandyse, turin¢iose itakos, jog sunkiai sergantis pacientas gauty

111 .. .- . .
“"" Taigi matome, kad retomis ligomis sergantiems

galimai veiksminga gydyma, tai tikrai riipi.
pacientams turéti galimybe gauti ,labdaringus vaistus yra gera ir sveikintina proga, kuri,
igyvendinant teis¢ i kokybiSkas sveikatos prieziiiros paslaugas, turéty biiti veiksminga, saugi ir

prieinama.

2.2.5. Paslaugos teikéjo galimybés

Griztant prie retomis ligomis serganciy pacienty teisés i kokybiskas sveikatos prieziiiros
paslaugas turinio analizés, ,,sveikatos priezilros paslaugy teikimas atsizvelgiant | paslaugos
teik¢jo galimybes yra dar viena kokybiSkos sveikatos prieziliros paslaugos vertinimo aplinkybé.
Si aplinkybé lemia, kad jstaigos teikiamy asmens sveikatos priezitiros paslaugy teikimo
galimybes pirmiausia nustato istaigos asmens sveikatos priezitiros licencija. Licencijoje nurodo-
ma, kokias paslaugas turi teis¢ teikti istaiga ir kartu kokius teisés akty reikalavimus turi
atitikti.“!'? Kalbant apie retomis ligomis sergan¢ius pacientus, §is kriterijus yra svarbus dél keliy
priezasCiy. Pirma, sveikatos prieziiiros istaigai turint reikiama licencija, ji galés vykdyti retyju
ligy diagnostika, profilaktika ir gydyma. Antra, turédama konkrecia licencija, sveikatos
prieziliros istaiga galés samdyti ir ruosti profesionalius sveikatos priezitiros specialistus butent
toje konkrecioje srityje. Trecia, mokslininkai, tyr¢jai, akademikai ir farmacininkai, zinodami,
kad sveikatos prieziiiros istaiga turi tokia specifing licencija, sieks su ja bendradarbiavimo turimy
ziniy pasidalinimui, naujy ziniy sklaidai, tobulinimui bei konkreciy tyrimy atlikimui.

Svarbu paminéti, kad sveikatos priezitiros istaigos galimybes suteikti konkrecias

1% §pokiené I. Retomis ligomis sergandiy pacienty teisinés galimybés gydytis neregistruotais vaistais // Socialiniy
moksly studijos. 2010, Nr. 2(6). P. 213-214.

"1 Spokiené I. Retujy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teis¢je: daktaro dis. Soc. Mokslai: teis¢ (01
S). Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 121.

"2 Sriubas M. Paciento teisés { kokybiskas sveikatos prieZiiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje / Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 72.
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sveikatos prieziliros paslaugas gali riboti tiek Zmogiskieji iStekliai (istaigoje néra reikiamo
specialisto), tiek organizacinés priezastys (nenustatyta budinciy specialisty iSkvietimo tvarka),
tiek finansiniai (neturi 1éSy reikiamai medicinos irangai (rentgenui ar pan.) isigyti) ar techniniai
(neturi greitosios medicinos pagalbos automobilio) resursai.''> Atsizvelgiant i iuos ribojimus,
rety ligy atveju, biity siiillytina skatinti kvalifikuoty mediky mokymus specifiniy retyju ligy
grupiy, tokiy kaip, pavyzdziui, infekciniy, autoimuniniy, genetiniy, tarpe. Manytina, jog tai
i$spresty ne tik zmogiskuyju istekliy, bet ir organizacines klititis, mat nauji specialistai galéty
integruotis 1 nauja ir neistyrinéta nisa pritaikydami gautas teorines ir praktines Zinias. Kita vertus,
kalbant apie finansiniy ir techniniy ribojimy pasalinima, deja, dazniausiai yra atsizvelgiama i
valstybés finansing padéti ir jos galimybes skiriant finansavima tiek sveikatos apsaugos sriciai

apskritai, tiek ir konkreciai Sakai, tokiai kaip, pavyzdziui, retos ligos.
2.2.6. Tinkami sveikatos prieziiiros specialistai, specialisty komanda

Svarbi kokybisky sveikatos priezitiros paslaugu turinio salyga yra tinkami sveikatos
prieziiiros specialistai.'* Si salyga bus trumpai apzvelgiama drauge su kita — sveikatos prieziiiros
specialisty komandos, salyga.

Pirmas zingsnis, vertinant asmens tinkamuma teikti kokybiskas sveikatos priezitiros
paslaugas, ar jis tur¢jo teisg teikti atitinkamas sveikatos prieziliros paslaugas, t. y. ar paslaugos
teikimo momentu turéjo galiojancia licencija. Papildomai taip pat biitina jvertinti teisés akty
reikalavimus bei Siuolaikinio medicinos mokslo ir geros patirties rekomendacijas, kurios numato
konkretaus sveikatos priezitiros specialisto kompetencijos ribas.'"” Rety ligy atveju, tinkami
sveikatos priezitiros specialistai yra ypatingai vertinami ne vien tik dél juy turimos licencijos, bet
ir dé¢l sukaupto Ziniy bagazo, igytos patirties bendraujant, konsultuojant, gydant retomis ligomis
sergancius pacientus.

Be to, Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo istatymo 2 str. 8 dalyje, apibréziant
kokybiska sveikatos prieziiiros paslauga, minima sveikatos priezidros specialisty komanda.''°
Pirmiausia $is kriterijus gali buti taikomas, kai teisés aktu yra numatyta, kad tam tikra sveikatos

117

prieziliros paslauga turi teikti sveikatos prieziliros specialisty komanda.”* Pavyzdziui, pagal

2007 m. liepos 04 d. Lietuvos Respublikos Sveikatos apsaugos ministro ir Lietuvos Respublikos

'3 Sriubas M. Paciento teisés { kokybiskas sveikatos prieZiiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje / Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 72.

"4 Ten pat. P. 73.

' Ten pat. P. 73.

" Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

"7 Sriubas M. Paciento teisés i kokybikas sveikatos prieziiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje // Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 75.
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Socialinés apsaugos ir darbo ministro isakyma ,,Dél slaugos ir socialiniy paslaugy bendro
teikimo tvarkos apraso patvirtinimo®, uz specialisty komandos sudaryma atsakinga yra
savivaldybé.'"® Vadinasi kiekvienoje savivaldybéje sveikatos prieziaros specialisty komandos
sudarymas gali skirtis atsizvelgiant { savivaldybés finansinius iSteklius, registruoty gyventoju
skaiCiy ir kitus kriterijus. Tokios komandos tikslas — ,,bendradarbiaujant su Seimos gydytojais,
psichikos sveikatos, Svietimo, socialiniy paslaugy ir kitomis institucijomis, iSaiskinti ilgalaikés
priezitiros paslaugy poreiki, organizuoti ir teikti Sias paslaugas, taikant efektyvias prevencijos,
gydymo ir slaugos, prieZiiiros ir pagalbos priemones bei socialines paslaugas“.'"® Vadovaujantis
minétuoju isakymu, sveikatos prieziiiros specialisty komanda sudaro bendruomenés slaugytojas

Konkreciy teisés akty apie minéty komandy formavima ar atvejus, kada ir kaip tokios
komandos turéty biiti formuojamos, autoré nerado, taciau pastebima tendencija, kad dazniausiai

teisés aktais nustatoma medicinos praktikos ir slaugos praktikos specialisty komanda.'!

Rety
ligu atveju, manytina, tokia komanda galéty sudaryti gydyftojas specialistas (medikas,
besispecializuojantis konkrecios specifinés retosios ligos (ar keliy tarpusavyje susijusiy ligy)
srityje), bendrosios praktikos slaugytojas ir psichologas, kuris biity visuomet pasirenggs
iSklausyti paciento problemas, susijusias su nuogastavimais, liukesCiais bei dvasiniais
iSgyvenimais ir pagelbéti serganciajam jam svarbiu momentu, priimant moraliskai ir dvasiskai
sunkius, bet svarbius sprendimus dél gydymo, tyrimy ir kt. Taip pat sitlytina i Sia komanda
itraukti mediatoriy — asmeni, turinti teisini iSsilavinima ir galinti alternatyviai spresti gincus,
nagrinéti tiek pacientams, tiek sveikatos priezitiros specialistams riipimus klausimus, susijusius
su reta liga sergancio paciento teisémis, teisétais lukesciais, ju apsauga.

Mediacija — alternatyvi teismui, savanoriSka, konfidencialaus pobiidzio gincy
sprendimo procediira, kurioje vienas ar keli tretieji nepriklausomi neSaliski asmenys —
mediatorius arba mediatoriai — padeda pasiekti priimting ginco sprendima.'? Taigi retomis
ligomis sergantiems pacientams, teisinio ginco atveju ar pacienty teisiy apsaugos klausimais
pritaikant mediacijos procesa, manytina, kilty ne tik maziau teisminiy gincy, bet ir bty
taupomas tiek sunkiai serganciyjy, tiek ir sveikatos prieziiiros specialisty laikas bei finansiniai

iStekliai.

"8 1 jetuvos Respublikos Sveikatos apsaugos ministro ir Lietuvos Respublikos Socialinés apsaugos ir darbo ministro
2007 m. liepos 04 d. isakymas Nr. V-558/ A1-183 ,,Dél slaugos ir socialiniy paslaugy bendro teikimo tvarkos apraso
patvirtinimo* // Valstybés zinios. 2007, Nr. 76-3029.

"9 Ten pat.

120 Ten pat.

12l Sriubas M. Paciento teisés { kokybiskas sveikatos prieZiiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje // Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 76.

122 Kaminskien¢ N. Radelyte D. Tvaronaviiené A. ir kt. Mediacija: vadovélis. Vilnius: Mykolo Romerio
universitetas, 2013. P.7
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Nagrin¢jamu tinkamos sveikatos prieziiiros specialisty komandos atveju gali kilti
klausimas, kaip vertinti sveikatos priezitros paslaugos kokybe, jei pagal teisés aktus i komandos
sudéti ieina ne tik sveikatos prieziiiros specialistai, kuriy indélis i sveikatos priezilira yra taip pat
reikSmingas. Ar bus laikytina, kad ir pati asmens sveikatos priezitiros paslaugos kokybé neuzti-
krinta, paZeidziant §i kriterijy, jei tie kiti specialistai neatlieka savo pareigy tinkamai? Vertinant
suteikty asmens sveikatos prieziliros paslaugy kokybe, teisinio aspekto pagrindas visgi yra
konkretus $ios salygos reikalavimas — sveikatos prieZitiros specialisty komanda.'*® Vadinasi nei
psichologas, nei mediatorius, kurie néra sveikatos priezilros specialistai, neatsakys dél

nekokybiskai suteiktos sveikatos priezitiros paslaugos.

2.3. Teisés j kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas turinio analizés apibendrinimas

Tinkamas sveikatos priezitiros paslaugy kokybés savoka sudaranciy elementy — salygu
ir kriterijy turinio — atskleidimas leidzia jos aiskinimo ir taikymo subjektams nustatyti, ar yra
paZeista paciento teis¢ i kokybiskas sveikatos priezitros paslaugas. Sios teisés pazeidimas
galimas tik dél kokybiSky sveikatos priezitiros paslaugy savokoje numatytos salygos ar
kriterijaus nesilaikymo. Teisés 1 kokybiSkas sveikatos prieziiiros paslaugas pazeidimas galimas
subjektui nesilaikius nors vienos i§ analizuoty salygy ar kriterijy.'**

Konkretizuojant ir kalbant apie retomis ligomis serganciu pacienty teis¢ 1 kokybiskas
sveikatos prieziiiros paslaugas, reikia paminéti, kad Siai pazeidZziamai grupei sveikatos prieziiiros
paslaugos turi biti teikiamos skiriant i$skirtini démesi ir dedant ypatingas pastangas, t.y. atidziai,
apdairiai ir ripestingai. Retos ligos, budamos pakankami neiStyrinétos ir neturédamos kartais net
keliy gydymo alternatyvy, turi biiti itin kokybiSkai suteikiamos bei prizitrimos. Sveikatos
prieziliros specialistai turéty gilinti zinias ir specializuotis Sioje srityje, o patys pacientai,
siekdami kokybisky sveikatos prieziiiros paslaugy, turéty zinoti ir buti susipazing, su §ios teisés
turiniu, kriterijais ir salygomis. Tik zinodami, kas sudaro ju teis¢ gauti kokybiskas sveikatos
priezitiros paslaugas, minétoji pacienty grupé galés ta teise laisviau disponuoti ir lengviau ja
apsaugoti bei apginti. Biitent retomis ligomis serganciy pacienty teisiy sklaidoje, informavime ir
Svietime dideli vaidmeni vaidina pacienty teisiy organizacijos. Jas apzvelgsime kitame $io darbo
skyriuje (zr. 3.2. poskyri).

Be to, reikéty sutikti su I. Spokienés isvada, jog ,.retomis ligomis sergandiy pacienty
teisés sveikatos prieziiiros srityje praktiSkai priklauso nuo ju gyvenamosios valstybés ES narés

prisiimamy isipareigojimy §ioje srityje apimties, nes biitent pacios valstybés, atsizvelgdamos 1

' Sriubas M. Paciento teisés { kokybiskas sveikatos prieZiiiros paslaugas turinio ypatumai Lietuvoje // Teisés
problemos. 2013, Nr. 1 (79). P. 76.
124 Ten pat. P. 79.
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savo socialines ir ekonomines galimybes bei iSsivystyma savarankiSkai sprendzia teisé€s 1
sveikatos priezitra turinio detaluma — t.y. kokiu lygiu S$ia teis¢ uztikrinti ir kas yra jos
subjektai.“'* Vadinasi ir teisés i kokybiskas sveikatos prieZitiros paslaugas turinys, jo kriterijai ir
salygos, kaip irodinéjimo dalykas ginco atveju, priklausys nuo valstybés narés finansinés
padéties, ekonominiy iStekliy. Taip yra todé¢l, kad, kaip jau buvo minéta, teis¢ i kokybiskas
sveikatos prieziiiros paslaugas — socialiné teisé, kuria igyvendinti ir jrodyti esama pazeidima yra
ypac sudétinga, nes viskas priklauso nuo valstybés finansuy. Teisé | sveikatos prieziiira, kaip ir
kitos socialinés teisés, siejasi su konkreCiais valstybés isipareigojimais uztikrinti ju
igyvendinima, o tai reikalauja nemazai resursy, tod¢él valstybés lygiu prisiimti konkrecius
{sipareigojimus §ioje srityje ir juos aiskiai apibréZti neretai vengiama.'*

Autorés nuomone, nagrinéjamu klausimu deréty trumpai uzsiminti ir apie
solidarumo principq. Ji galima apibudinti kaip ,,priemong, lemiancia, kad sveikatos problema
tapty vyraujanCia Europos Sajungos politikos tema, skatinancia valstybes tarpusavyje
bendradarbiauti Salinant prasta sveikata lemiancius socialinius, ekonominius ir aplinkos
veiksnius taip mazinant sveikatos priezitiros skirtumus bei sudarant veiksmingesnés, labiau
prieinamos auksStos kokybés sveikatos prieziliros galimybes visiems Europos Sajungos
pilietiams.«'*” Manytina, jog tai ypa& svarbu ir retomis ligomis sergantiems pacientams, nes
igyvendinant solidarumo principa, yra kuriamas mechanizmas, pagristas abipusiu tiek
tarpvalstybiy, tiek ir nacionaliniy ar tarptautiniy institucijy bendradarbiavimu. ,,Solidarumas yra
suprantamas kaip valstybés (visuomenés) finansiné atsakomybé uz sveikatos prieZilra ty
visuomenés nariy, kurie negali susimokeéti uz sveikatos prieziliros paslaugas arba kuriems
susirgus gresia patirti ypa¢ dideles islaidas ar i§ viso ty paslaugy negauti.“'*® DaZniausiai
solidarumo principas pasireiskia organizuojant privalomojo sveikatos draudimo sistema.'*’
Lietuvos Respublikos Konstitucinis Teismas 2013 m. geguzés 16 d. nutarime ,,Dél pareigos
mokéti valstybinio socialinio draudimo ir privalomojo sveikatos draudimo imokas <..>* yra
pasisakes, kad ,,sickdamas uztikrinti sveikatos prieziliros pricinamuma visiems neatsizvelgiant i
asmens pajamas, istatymy leidéjas inter alia gali tam tikry socialiai jautriausiy asmeny grupiy
privalomojo sveikatos draudimo nasta perkelti valstybei, taciau tai turi biiti daroma atsakingai,

neiSkreipiant visuomenés solidarumo esmés, nepaneigiant asmens paskaty riipintis savo sveikata

125 §pokiené I. Retyjy vaisty prieinamumo reglamentavimas sveikatos teiséje: daktaro dis. Soc. Mokslai: teis¢ (01
S). Vilnius, Mykolo Romerio universitetas, 2009. P. 68.

126 Ten pat. P. 69.

127 Spokien¢ I. Solidarumo principo turinys ir vaidmuo sveikatos prieZidiros teisinio reguliavimo srityje //
Jurisprudencija. 2010, Nr. 3 (121). P. 334.

128 Ten pat. P. 337.

12 Ten pat. P. 330.
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ir pareigos pagal iSgales prisidéti prie jos prieziiros finansavimo, — taigi taip, kad nebity
paZeista socialiné darna, asmens ir visuomengs interesy bei atsakomybés pusiausvyra®.'*
Apibendrinant galima teigti, kad ,,sveikatos priezituros, kaip tikinés veiklos srities,
specifika lemia ir tai, kad daugelis sveikatos priezitiros paslaugy yra finansuojama 1§ vieSyju
1éSy, kurios gali biiti sukaupiamos ir istatymy leidejui pasirinkus privalomaji sveikatos
draudima. Valstybé¢, turinti pareiga sukurti visuomenés solidarumu pagrista sveikatos prieziiiros
finansavimo vieSosiomis léSomis sistema, pagal Lietuvos Respublikos Konstitucija privalo

“?" Vadinasi ir

pasirtipinti ir tuo, kad Sios 1¢Sos biity naudojamos atsakingai ir racionaliai.
retomis ligomis sergantys pacientai, tiek uztikrinant ju teisg¢ i kokybiskas sveikatos priezitiros
paslaugas, tiek ir kitas teises, sieckdami suderinti savo individualius poreikius su turimais

finansais, gali tikétis valstybés paramos ir pagalbos. Deja, realybéje neretai atsitinka kitaip.

2.4. Realybé ir kliutys

Retomis ligomis sergantys pacientai, siekdami, kad biity igyvendinta viena pagrindiniy
Ju teisiuy — teisé 1 kokybiskas sveikatos prieziliros paslaugas, realybéje susiduria su jvairiomis
kliutimis. DidzZiausia 1§ ju — retyjuy vaisty kompensavimas ir finansavimas. Pastaruoju metu
nuskambéjusi istorija apie Lietuvoje, Gargzduose, gyvenancius tris vaikus (dvi seses ir brol}),
kurie serga itin reta liga — mukopolisacharidoze (toliau — MPS). Sergant Sia liga, i§ organizmo
nepasiSalina medziagy apykaitos atliekos. Jos kaupiasi kiine, deformuoja skeleta, sutrikdo

Sirdies, Zarnyno, kvépavimo taky veikla.'*?

Vaiky mama akcentavo, kad ,,dvejus metus vyksta
susiraSin¢jimas su Sveikatos apsaugos ministerija ir nieko néra daroma. Vaistai Siai ligai
kontroliuoti yra iSrasti, taciau labai brangiis. Jie neiSgydo ligos, bet pagerina serganciojo
biikle. Vidutiné jy kaina metams vienam 20 kg sverianéiam pacientui yra apie 1 mln. Lt. Siuo
metu Jungtiniy Amerikos Valstiju kompanija ,,BioMarin“ sutiko skirti gydyma <..>
jauniausiajai 10 mety dukrai Marijai, ta¢iau tik pusmeciui. Kad gydymas biity tgsiamas,
reikalingas Lietuvos valstybés sprendimas — kompensuoti ,,Naglazyme® vaistus. I§ viso
Lietuvoje yra 9 MPS sergantys asmenys. Taciau neaiSku, ar visi noréty gydytis minétais

. . .. . . 133
vaistais, tad ne visiems reikéty finansavimo.*

10 T jetuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2013 m. geguzés 16 d. nutarimas ,,Dél Lietuvos Respublikos
valstybinio socialinio draudimo jstatymo, Lietuvos Respublikos sveikatos draudimo jstatymo, Lictuvos Respublikos
ligos ir motinystés socialinio draudimo istatymo ir jo pakeitimo istatymo kai kuriy nuostaty atitikties Lietuvos
Respublikos Konstitucijai* // Valstybés Zinios. 2013, 52-2604.

B Ten pat.

B2 http://www.vimedicina.lt/2012/08/gargzdiske-neprakirto-sveikatos-biurokratu-ledo/; prisijungimo laikas: 2013-
11-23.
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2013 m. lapkri¢io mén. antraja savait¢ Lietuvoje vyko susitikimas su farmacijos
imonés ,,Bio Marine Europe Ltd“ atstovais dél minétai sunkiai genetinei ligai skirty vaisty
kompensavimo. Sustikime dalyvavo Lietuvos Respublikos Sveikatos apsaugos ministras,
minétos farmacijos kompanijos atstovai bei serganciy trijy vaiky mama. Priimtas sprendimas —
kol kas trims itin reta ir sudétinga genetine liga sergantiems vaikams gydymo nekompensuoti dél
to, kad farmacijos kompanijos atstovai nebuvo parenge reikiamy dokumenty.'** Paminétina ir
tai, kad Jungtiniu Amerikos Valstijy farmacijos ,,ijmoné kuri laika buvo parengusi visus
reikiamus dokumentus, taciau kol vaiky mama primygtinai nereikalavo, tol su farmacininkais
valstybés atstovai susitikti nepanoro, o susitikimui jvykus, Sveikatos apsaugos ministras
ziniasklaida informavo, jog imonés ,,Bio Marine Europe Ltd* atstovai nebuvo parengg reikiamuy
dokumenty. Ministras po susitikimo pareiské, jog viskas turi buti vykdoma istatymiska seka, o
vaistus gaminanti imon¢ turésianti atlikti ,,namy darbus«.'*?

Kita vertus, aptariant auk$¢iau minéta atveji, ganétinai skirtingos nuomonés buvo
pateiktos 2012 m. rugsé¢jo 12 d. Lietuvos Respublikos Seimo kontrolieriaus Romo
Valentukevi¢iaus iniciatyva pradétame tyrime."* Jis kreipési i ivairias institucijas prasydamas
tvertinti aplinkybes ir pateikti visa turima informacija ir nuomones dé¢l galimy egzistuojancios
problemos sprendimo biidy ir susidariusios situacijos sureguliavimo, dél pacienty gydymo
pakaitine fermenty terapija.'>’ Apibendrinus visa Seimo kontrolieriaus pateikta medZiaga,
darytina iSvada, jog Lietuvoje Valstybiné ligoniy kasa né vienam i§ devyniy MPS serganciy
asmeny vaisty nekompensavo vadovaujantis tuo, kad tiek farmaekonoming, tiek terapiné
imongés ,,.Bio Marine Europe Ltd* siiilyto vaisto verté yra labai maZa ir nepakankama jgimtai
ligai gydyti, o gydymo islaidos labai didelés ir biudzete nenumatytos."*® | Specialistai atkreipé
Seimo kontrolieriaus démesi i tai, kad cheminiy tyrimy metu paaiskéjo, jog gydymas <...> vaistu
neapsaugo pacienty nuo ligos progresavimo. <..> Sis preparatas taip pat sukelia daugybe
nepageidaujamy reakcijy. Pasauliniy klinikiniy vaisto tyrimy metu visi 39 tyrime dalyvave
pacientai patyré vienokiy ar kitokiy <...> nepageidaujamo vaisto Salutinio poveikio simptomy.

Specialisty nuomone, vaistinio preparato veiksmingumui ir saugumui jvertinti biitina atlikti

1% Jomantait¢ D. Valstybé Ramunei SliuoZaitei taré "ne" // Vakary ekspresas, 2013 lap. 20 [interaktyvus;

http://www.ve.lt/naujienos/sveikata/sveikata/valstybe-ramunei-sliuozaitei-tare-ne-1097740/;  prisijungimo laikas:
2013-11-23].

133 Ten pat.

13 D¢l Seimo kontrolieriaus iniciatyva pradéto tyrimo. Vilnius, 2012 m. rugséjo 12 d. Nr. 4D-2012/1-964, Vilnius.
[interaktyvus: http://www.lrski.lt/pazymu_db/files/6455.doc; prisijungimo laikas: 2013-12-09].

57 Ten pat.
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papildomus testinius tyrimus, t. y. $io vaisto terapinis veiksmingumas ir saugumas dar iki galo
neigtirtas.“'>’

IS pateiktos informacijos matyti, kad retos ligos — problema ne tik Lietuvoje, bet ir
visame Pasaulyje. Taciau dél ivairiy priezas¢iy (spartesnio ekonominio vystymosi, technologiju
pramonés augimo, konkreciy mokslininky ir specialisty gausos) kitose valstybése retoms ligoms
gydyti skirti medikamentai yra iSrandami ir farmacijos kompanijos noriai sutinka
bendradarbiauti, skirdamos dideles sumas kainuojandius vaistus. Zinoma, iSsamus vaisto
klinikiniy tyrimy faktorius taip pat neturéty biiti pamirstas. Todél manytina, kad deréty sutikti su
V. Augustinienés i§sakytomis mintimis konferencijos ,,Pacienty teisiy uztikrinimas: efektyvus
mechanizmas ar teisiné fikcija?“, vykusios 2013 m. spalio 30 d. metu, kad siekiant gerinti
sveikatos priezitiros paslaugy kokybe ir efektyvuma, pirmiausia reikia nustatyti, kiek kainuoja
ligu diagnostikos proceduros ir gydymas. Tuomet, oficialiai pripazinus, kad neuztenka
Privalomojo sveikatos draudimo biudzeto 1éSy visy medicinos paslaugy apmokeéjimui, iteisinti
papildoma savanoriskaji draudima.'*® Tokiu atveju biity i§vengiama procediriniy klit¢iy barjero
ir susitelkiama i konkreCia retos ligos ruSi visa démesi skiriant biitent jos gydymui, vaisty

skyrimui, profilaktikai ir paciento gyvenimo kokybés gerinimui.

139 Del Seimo kontrolieriaus iniciatyva pradéto tyrimo. Vilnius, 2012 m. rugséjo 12 d. Nr. 4D-2012/1-964, Vilnius.
[interaktyvus: http://www.lrski.lt/pazymu_db/files/6455.doc; prisijungimo laikas: 2013-12-09].

10 Augustiniené V. Pacienty teisiy uztikrinimas paciento akimis. LPOAT pozicija. Pranesimas 2013-10-30
konferencijoje ,,Pacienty teisiy uztikrinimas: efektyvus mechanizmas ar teisiné fikcija?*.
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3.  KITOS RETOMIS LIGOMIS SERGANCIU PACIENTU TEISES IR JU APSAUGA

3.1. Teisé pasirinkti sveikatos prieZiiiros jstaiga ir sveikatos prieZitiros specialistg

Tai — ne ka maziau svarbi teis¢, garantuojanti retomis ligomis sergantiems pacientams
laisve rinktis tiek sveikatos prieziiiros istaiga, tiek ir konkrety specialista joje. Sergantiesiems
retomis ligomis minima teis¢ tampa itin problemiska tuo atveju, kai liga yra tokia reta, kad
valstybéje, o gal net ir visoje Europoje ar Pasaulyje, apskritai yra tik viena sveikatos priezitiros
istaiga, teikianti tokio pobiidzio paslaugas. Bitent d¢l Sios priezasties, retomis ligomis sergantys
pacientali, jei, visgi, yra daugiau alternatyvy renkantis sveikatos priezitiros istaiga ar specialista,
turi déti maksimalias ar bent jau didesnes negu kiti pacientai pastangas juos besirinkdami.

Pagal Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo istatymo 4 str., ,pacientas <..> turi teise
pasirinkti sveikatos prieziliros istaiga bei jos specialista. Pastarojo parinkimo tvarka nustato
sveikatos prieZitiros istaigos vadovas*."*! Kadangi esama atvejy, kai reta liga sergantis pacientas
néra pajégus pats nuspresti, kuris specialistas jam tinkamas, kurio kvalifikacija yra geriausia
atsizvelgiant | individualias kiekvieno paciento savybes, ligos simptomatika, galiausiai kalbos
barjera ir kitus pozymius, jam talkina sveikatos prieziiiros istaigos vadovas. Jis, reta liga
sergan¢io paciento sutikimu, parenka jo manymu tinkamiausia specialista, kuris, turédamas
specifiniy ziniy ir patirties, galés visapusiskai padéti gydomam asmeniui.

Kitas atvejis, susijes su sveikatos priezitiros specialisto pasirinkimu, galéty bati kalbant
apie jo darbo kriivi: jis yra arba itin didelis, arba nepakankamas. Gali buti, jog sveikatos
priezitiros specialisto zinios labiau gilinamos vienoje ar kitoje specifingje srityje, kuri galimai yra
tinkamesné specialista besirenkan¢iam pacientui. Bitent dél to sveikatos prieziliros istaigos
vadovo isikiSimas i istaigos ir specialisto pasirinkima yra butinas ir reikalingas tiek, kiek yra
apsaugomi reta liga serganCio paciento interesai uZztikrinant jam teis¢ gauti kuo geriausia
sveikatos priezilra. Pa(si)rinktas tinkamas specialistas gali buti tiesiausias kelias 1 paciento
pasveikima ar tinkama ligos diagnozavima, priezitra. Tuo tarpu tinkamai pa(si)rinkta sveikatos
prieziliros istaiga, su butina ligoms diagnozuoti ir gydyti technika, reikiamomis medicininémis
priemonémis ir profesionalias Zinias turin¢iais specialistais ir personalu, pacientui atveria
galimybes 1 jau minétos — teisés i kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas — uztikrinima.

Taciau pasirinkus sveikatos prieziiiros istaiga, reta liga serganCio paciento teisé 1

nemokama sveikatos prieziira, laiduojama Lietuvos Respublikos Konstitucijos 53 str.,'* gali

1 Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.
12 1 jetuvos Respublikos Konstitucija // Valstybés Zinios. 1992, Nr. 33-1014.
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buti ribojama teisés aktais, ju nustatyta tvarka.'*

Pavyzdziui, susidirus su ribotais sveikatos
prieziliros istaigos techniniais, medicininés irangos iStekliais, pacientas uz papildoma mokesti
gali buiti siunciamas tirtis ir konsultuotis i kitas sveikatos prieziliros istaigas, turinfias tam
reikiama jranga. Sioje situacijoje ypa¢ atkreiptinas démesys ir i kompensuojamuy paslaugy sarasa,
kuriame konkreciai apibréziamos panaSaus pobiidZio paslaugos ir ju (ne)kompensavimo tvarka.
Be to, atsizvelgiant i retos ligos specifika ir pobudi, pacientas gali biiti siun¢iamas gydymui ir |
kitas Europos ar Pasaulio valstybes, kuriose ikurti biitent konkrecios retos ligos gydymo centrai,
sukurta patikima retyjy ligu diagnozavimo ir profilaktikos sistema, formuojama vieninga ir
kryptinga praktika, apibendrinanti turimas Zinias vienos ar kitos retos ligos atzvilgiu. Taip pat
pagal Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo istatymo 4 str., ,,pacientas laisva valia renkasi sveikatos

v . . . g 144
prieziiiros istaigos specialista®.

IS to sprendziame, kad pacientas, jei to pageidauja, turi teisg
bet kada pareikalaves gauti kito tos pacios profesinés kvalifikacijos specialisto nuomong tiek
Lietuvoje, tiek ir kitoje valstybéje, jei ten Zinomai yra isteigti specializuoti konkrecios ligos
diagnostikos, profilaktikos ar gydymo centrai. Zinoma, toks reikalavimas turi biti logiskai
pagristas ir suvokiamas ne kaip konkretaus reta liga sergancio paciento uZzsispyrimas ar
paskutinés valios iSreiSkimas (piktnaudziaujant savo kaip pazeidZziamos grupés padétimi), bet

kaip racionaliai kartu su sveikatos priezitiros specialistu priimtas sprendimas.

3.2. Teisé j informacija

Reta liga sergantis pacientas, kaip ir bet kuris kitas asmuo, esantis sveikatos priezitiros
istaigos pacientas, turi teis¢ gauti informacija apie sveikatos prieziiiros istaigose teikiamas
paslaugas, ju kainas ir galimybes jomis pasinaudoti. Tokia informacija teikiama nustacius
specialig tvarka, kurig patvirtina sveikatos prieziiiros istaigos vadovas.'*’

Tarp paciento teisiy i informacija, yra tokios teisés kaip teis¢ gauti informacija apie
asmeniui sveikatos prieziliros paslaugas teikianti sveikatos priezitiros specialista (jo duomenis,
t.y. varda, pavarde, pareigas) ir informacija apie jo profesine kvalifikacija.'*® Kadangi retos ligos
yra siaura ir nedaznai nagrin¢jamas sritis, profesionaliy sveikatos prieziiiros specialisty,
dirbanciy ties §ia sritimi, taip pat néra daug. Vadinasi reta liga sergantis pacientas, iSgyvendamas
ir taip dideles emocines ir dvasines kancias dél savo ligos reto pobiidZzio, turi teis¢ Zinoti, kas yra
paskirtas ji gydanéiu gydytoju. Siuolaikiniy technologijy pagalba galima rasti informacijos ne tik

apie asmenj, bet ir apie jo publikuotus straipsnius, parasytas knygas, dalyvavima pokalbiy

'3 ietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

14 Ten pat.

15 Ten pat.

146 Ten pat.
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laidose, pasisakymus seminaruose, konferencijose ir kt. Biitent tokio pobiidZio informacija reta
liga serganc¢iam pacientui padés geriau pazinti jam paskirta (ar pa(si)rinkta) ji gydanti sveikatos
prieziiiros specialista.

Be to, pacientas, pateikgs asmens tapatybe patvirtinancius dokumentus, turi teis¢ gauti
informacija apie savo sveikatos biikle, ligos diagnozg, sveikatos priezitiros istaigoje taikomus ar
gydytojui zinomus kitus gydymo ar tyrimo buidus, galima rizika, komplikacijas, Salutini poveiki,
gydymo prognozg ir kitas aplinkybes, kurios gali turéti jtakos paciento apsisprendimui sutikti ar
atsisakyti sitilomo gydymo. Taip pat teiktina informacija apie ligos padarinius atsisakius sitilomo
gydymo. Sia informacija pacientui gydytojas turi pateikti atsizvelgdamas i jo amziy ir sveikatos
bukle, jam suprantama forma, paaiskindamas specialius medicinos terminus.'*’ Kadangi reta liga
— nedaznas reiskinys, ja sergantis pacientas, kaip taisyklé, domésis savo esama padétimi, ligos
eiga, galimomis komplikacijomis. Tokiam pacientui bus ypa¢ svarbu surinkti, turéti ir
papildomai gauti visa ji dominancia informacija apie savo sveikatos biiklg. Pasitaiko atvejy, kai
pacientas medicininio vizito metu ne viska supranta, jam nebiina aiskiai iSdéstoma jo ligos esmé,
gydymas, alternatyvos, galimos komplikacijos, jis negauna pakankamai atgalinio rySio i§ savo
gydancio gydytojo dél pastarojo didelio uZimtumo. Be to, kuo daugiau reta liga sergantis
pacientas turés informacijos apie savo atveji, tuo objektyvesni ir labiau faktais paremta
sprendima jis galés priimti dél savo ligos tolimesnés eigos ir priezitiros, gydymo ar jo
atsisakymo. Zinoma, kalbant apie gydymo atsisakyma, tai, reta liga sergandiam pacientui,
greiciausiai reikSty pasmerkima myriop. Taciau visuomen¢je esant giliai isiSaknijusiai nuomonei,
kad asmuo — pats savo teisiy Zinovas ir su jomis gali daryti ka panoréjes, reta liga sergantis
pacientas vis délto gali atsisakyti gydymo. Tai — jo teise, jtvirtinta jstatymuy.'*® Siuo atveju,
manytina, yra svarbus minétas tinkamos sveikatos priezitros specialisty komandos kriterijus.
Tokioje komandoje esant psichologui, iSklausanc¢iam, isigilinan¢iam i problema ir padedanciam
reta liga serganCiam pacientui sunkia valanda, galéty bty priimamas tinkamas, racionaliai

apgalvotas ir su profesionalais suderintas sprendimas.

3.2.1. Pacienty organizacijy vaidmuo

Kaip jau buvo minéta, prie retomis ligomis serganciy pacienty teisés i kokybiSka
sveikatos prieziiira apsaugos ir jgyvendinimo nemazai prisideda pacienty organizacijos. Biitent
jos labiausiai padeda pacientams uztikrinti savo teis¢ i informacija. Tarptautiniu, Europos

Sajungos bei nacionaliniu lygiu tkurty organizacijy indélis { informacijos sklaida, skatinima

17 Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.
18 Ten pat.

39



naudotis savo teisémis bei Svietima yra didziulis. Atkreipiant démesi i retomis ligomis sergancius
pacientus, ju ypatinga biiklg, emocinius bei dvasinius iSgyvenimus, pacienty organizacijos
aktyviai informuoja visuomeng apie naujas ligas, ju pobiidi bei paplitima, jau sergancius
apripina naujausia informacija apie esamus ir prieinamus vaistus, ju kompensavimo pobiidi. Be
to, Sios organizacijos aktyviai dalyvauja svarstant naujy vaisty patekimo 1 rinka ir i$¢émimo i$ jos
klausimus, derinant kompensuojamujy vaisty sarada.'

Verta paminéti, kad Europos mastu veikia retomis ligomis serganciy pacienty
organizacija EURORDIS. Tai — nevyriausybiné organizacija, kuriai priklauso retomis ligomis
serganiujy pacienty organizacijos ir pavieniai asmenys Europoje. Si organizacija aktyviai veikia
retyjy ligy srityje ir savo veikla skiria Zzmoniy, serganciy retomis ligomis, gyvenimo kokybei
pagerinti.” EURORDIS misija — kurti stipria pacienty organizaciju ir pavieniy asmeny,
serganciy retomis ligomis Europing bendruomeng; Europos mastu skleisti zinig ir kovoti dél rety
ligy daromo poveikio Zmoniy gyvenimui.'”' Be to, §i organizacija aktyviai prisideda prie teisés
akty, susijusiu su retomis ligomis ir retaisiais vaistais inicijavimo ir kiirimo, organizuoja
konferencijas, bendradarbiauja su Europos Parlamentu, Europos Taryba, Europos Komisija,
Europos Medicinos Agentiira ir kitomis asociacijomis, kaip kad, pavyzdziui, jau minétuoju
Orphanet. Be to, EURORDIS yra pelniusi pripazinima visoje Europoje ir yra laikoma pagrindine
partnere apsaugant retomis ligomis sergandiy pacienty teises bei interesus.'>* Taigi i§ pateiktos
informacijos matome, kad §i Europos mastu veikianti organizacija atlicka labai svarby darba ir
inesa dideli inasa i retomis ligomis serganciy pacienty teisiy apsauga. Inicijuodama Europos
teisés akty leidyba, bendradarbiaudama su istatymy leidZiamosios ir vykdomosios valdzios
institucijomis, ji skatina ne tik iSkelti opia problema i vieSuma, bet ja skelbdama, svarstydama ir
diskutuodama, kuria pamata pazeidziamai pacienty grupei turéti galimybe iSspresti kai kurias
problemas. Kuriamos strategijos ir bendri planai visos Europos Sajungos mastu dél retomis
ligomis serganciy pacienty ligy profilaktikos ir gydymo, sudaro proga Siems pacientams biiti
iSklausytiems ir apgynusiems savo pozicijas dél gydymo priemoniy, vaisty butinybés ir kt.

Tuo tarpu Lietuvoje retomis ligomis sergantiems pacientams atstovauja ROLLD —
organizacija, kurios specifika yra retos onkologinés ligos. ROLLD — retomis onkologinémis
ligomis serganéiy ligoniu draugija.'> Jos ikiirimo tikslas — ,,skleisti Zinia, jog retos onkologinés

ligos <..> yra ne tik medicininé, bet ir socialiné problema. Tai palieCia ne tik pacius

149 Augustiniené V. Pacienty teisiy uztikrinimas paciento akimis. LPOAT pozicija. Pranesimas 2013-10-30
konferencijoje ,,Pacienty teisiy uztikrinimas: efektyvus mechanizmas ar teisiné fikcija?*.

130 http://www.eurordis.org/who-we-are; prisijungimo laikas: 2013-11-22.

1 http://www.eurordis.org/content/mission-and-achievements; prisijungimo laikas: 2013-11-22.

132 Ten pat.

133 http://www.rolld.It/index.php/en/apie-rolld; prisijungimo laikas: 2013-11-22.
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sergan¢iuosius, bet ir daugybe Zmoniy, esanéiy greta ju.“'>* Si organizacija, vienijanti pacientus,
Ju artimuosius bei sveikatos priezitiros specialistus, susiduriancius su retomis ligomis, skleidzia
informacija apie retas ligas, dalinasi patirtimi, padeda mazinti socialing atskirtj tarp ligoniy ir ju
artimyjy, ugdo savanorystés idéja onkologijoje bei visuomenés rastinguma sveikatos i§saugojimo
klausimais.”> Matome, kad tai — {vairialypé draugija, vienijanti ne tik pacientus. Be to, ji —

Lietuvos pacienty organizacijy atstovy tarybos (toliau — LPOAT) nare,'*

savo teises galinti
igyvendinti platesniu aspektu. Turima omenyje tai, kad LPOAT aktyviai dalyvauja tiek istatymuy
leidyboje (jos dé¢ka buvo patobulintas dabartinis Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo istatymas
redakcija, kuri Siuo metu aktuali), tiek ir srityse, susijusiose su vaistiniais preparatais,
biomedicininiais tyrimais ir net biobankais.'”’ Taigi ir retomis ligomis sergantys pacientai,
priklausantys ROLLD, gali savo pozicijas, lukes¢ius bei nuogastavimus iSsakyti LPOAT, kuri
atstovaudama pacienty teises ivairiose istaigose ar organizacijose stengsis jgyvendinti
visapusiska ju teisiy ir teiséty lukesciy bei interesy apsauga.

LPOAT, buidama viena i§ aktyviausiy pacienty teises sauganciy ir ginanc¢iy organizacijy
Lietuvoje, aktyviai dalyvauja veikloje, susijusioje su pacienty teisiy apsauga ne tik nacionaliniu
lygiu, bet ir Europoje. Vadinasi ir retomis ligomis sergantys pacientai, biidami minétos
organizacijos nariais, turi galimybe turimomis Ziniomis pasidalinti ir pasisemti naujos
informacijos i$ tarptautiniy konferenciju bei diskusijy metu svarstomy klausimuy, aptariamy
opiausiy problemy. Minétos zinios — svarbus kriterijus, uztikrinantis tokiy pacienty teisg 1
informacija, kadangi kiekvienas reta liga sergantis asmuo sieks kaip imanoma daugiau Zinoti
apie savo bukle, gydymo alternatyvas, galimas nepageidaujamas reakcijas i vienoki ar kitoki
vaistini preparata ar galimus Salutinius poveikius.

Apibendrinant galima teigti, kad pacientyu organizacijos, rengdamos specialius
susitikimus, mokymus, iS§vykas ar konferencijas, skleidzia Zinig apie retas ligas ir galimus ju
gydymo ar profilaktikos biidus. Nesiekdamos pelno, taciau turédamos tiksla padéti retomis
ligomis sergantiems pacientams, $ios organizacijos atlieka dideli darba igyvendinant pacienty
teis¢ 1 informacija. Ju indélis | informacijos sklaida apsiriboja ne tik informacijos surinkimu ir
pasidalinimu (ar pavieSinimu), bet ir vertingy ziniy paskelbimu, konkreciy specifiniy atveju

tyrimais ar analizémis, o kartais net ir jstatymy iniciatyva.

154
Ten pat.

13 http://www.rolld.lt/index.php/en/apie-rolld; prisijungimo laikas: 2013-11-22.

3¢ http://www.pacientutaryba.lt/It/images/Ipoat_organizaciju_sarasas_2013-01-29.pdf: prisijungimo laikas: 2013-

11-22.

7 Augustiniené V. Pacienty teisiu uztikrinimas paciento akimis. LPOAT pozicija. Prane§imas 2013-10-30
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3.3. Teisé j privataus gyvenimo nelie¢iamumg

Privataus gyvenimo nelieCiamuma deklaruoja jau minéta Visuotiné zmogaus teisiy
deklaracija. Jos 12 str. sako, kad ,,niekas neturi patirti savavaliSko kiSimosi i jo privatuma,
Seimos gyvenima, buiti ar susiraSinéjima arba késinimosi { jo garbg ir reputacija. Kiekvienas turi
teise i istatymo apsauga nuo tokio ki§imosi arba késinimosi“.'”® Nacionaliniu mastu, apie
privataus gyvenimo nelie¢iamuma uZsimenama ir Lietuvos Respublikos Konstitucijos 22 str.'”
Taigi pati teis¢ 1 privataus gyvenimo nelie¢iamuma yra saugoma tiek nacionaliniu, tiek ir
tarptautiniu mastu.

Lietuvos Respublikos Sveikatos apsaugos sistemos istatymo'®

52 str. kalba apie asmens
sveikatos informacijos vieSumo ribojima. Minimame straipsnyje akcentuojama, kad ,,asmens
sveikatos informacijos vieSumas yra ribojamas norint uztikrinti asmens privataus gyvenimo ir jo
asmens sveikatos paslapties nelieCiamuma. <...> Asmens ar visuomenés sveikatos priezitiros
specialistams draudZiama, iSskyrus istatymuose numatytus atvejus, pazeisti asmens privataus
gyvenimo ar asmens sveikatos informacijos, kuri sudaro asmens sveikatos paslapti ir kurig jie
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suzinojo eidami profesines pareigas, konfidencialuma.'®

Detalizuojant retomis ligomis
sergan¢iy pacienty situacija, ju, kaip ir kiekvieno asmens, privatus gyvenimas yra nelieiamas.
Informacija apie reta liga sergancio paciento gyvenimo faktus gali biiti renkama tik su jo
sutikimu ir tuo atveju, jei tai yra butina ligai diagnozuoti, gydyti ar pacientui slaugyti. Be to, visa
informacija apie tokio paciento buvima sveikatos priezitiros istaigoje, sveikatos bukle, diagnoze,
prognozes ir gydyma, taip pat visa kita asmeninio pobiidZio informacija apie pacienta turi biiti
laikoma konfidencialia ir po paciento mirties.'®*

Uztikrinant reta liga sergancio paciento teis¢ 1 privataus gyvenimo nelieCiamuma, turi
biiti vadovaujamasi nuostata, kad paciento interesai ir gerové yra svarbesni uz visuomenés
interesus. Taciau Sios nuostatos taikymas gali biiti ribojamas istatymy nustatytais atvejais, kai tai
biitina visuomenés saugumo, nusikalstamumo prevencijos, visuomenés sveikatos arba kity
7moniy teisiy ir laisviy apsaugai.'® Taigi i§ pateiktos informacijos matyti, kad net ir tokiuose
dokumentuose, kaip Visuotiné Zzmogaus teisiy deklaracija, Lietuvos Respublikos Konstitucija,
itvirtinta, rodosi absoliuti teisé 1 privatuma, yra ribotina. Pagrindas, kaip ir daugeliu kity atvejy —

visuomeneés saugumas, nusikaltimy prevencija ir visuomenés sveikatos ir asmeny teisiy apsauga.

Vadinasi pacientas, net ir bidamas itin sunkios biiklés ar sirgdamas reta liga, jei ji turés itakos

18 Visuotiné zmogaus teisiy deklaracija // Valstybés Zinios. 2006, Nr. 68-2497.

1% jetuvos Respublikos Konstitucija // Valstybés Zinios. 1992, Nr. 33-1014.

11 jetuvos Respublikos Sveikatos sistemos istatymas // Valstybés Zinios. 1994, Nr. 63-1231.

1! Ten pat.

12 I jetuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo istatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

19 Ten pat.
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visuomenes interesams (pavyzdziui, atskleidus reta liga sirgusio mirusio asmens ligos istorija
tretiesiems asmenims, kurie atlieka klinikinius tyrimus ar renka informacija apie vieng ar kita
reta susirgima, paaiSkés galimos gydymo alternatyvos, padésiancios pasveikti kitiems ta liga
sergantiems asmenims), negalés biti visiSkai tikras, kad jo privatus gyvenimas bus nelieciamas.

Be to, kalbant apie reta liga sergancio paciento teisés i privataus gyvenimo nelie¢iamumo
ribojima, iSimtys turéty buti daromos tokiy pacienty Seimos nariams, jei reta liga yra genetiné.
Tokiu atveju, jei pacientui yra nustatoma reta genetiné liga, jo privatus gyvenimas turéty biiti
nelieCiamas tol, kol tai nesusij¢ su jo Seimos nariais. Kadangi genetinés ligos yra paveldimos ir
perduodamos i§ karto i karta, nustacius specifinés genetinés retos ligos atveji, manytina, reikéty
informuoti paciento Seimos narius, nes jie turi teis¢ zinoti, kad jiems yra tikimybé ateityje
susirgti, o ateinanéioms kartoms — paveldéti tokia reta liga. Siuo atveju (pranesus $eimos nariams
apie reta geneting liga) biity galima iSankstiné retos genetinés ligos prevencija, informacijos
rinkimas, doméjimasis gydymo alternatyvomis ir kt.

Kita vertus, minétoji teisé retomis ligomis serganciyjuy atzvilgiu galéty biiti ribojama
moksliniy tyrimy tikslais. Reta liga — specifiné ir neistyrinéta sritis, kelianti dideli susidoméjima
tieck akademinei bendruomenei, atliekanéiai tiriamuosius darbus, tiek ir mokslininkams,
atliekantiems ivairius tyrimus, bandymus ar eksperimentus (su retaisiais vaistai ir su paciais
retomis ligomis serganciais asmenimis). Taigi manytina, kad tokiais atvejais, kai yra sickiama
akivaizdzios naudos reta liga sergan¢iam pacientui, jo duomenys galéty biiti atskleidziami.
Taciau atskleidimas neturéty biiti suprantamas kaip informacijos apie sergantiji pavieSinimas, o
tik kaip duomeny, reikiamy moksliniams tyrimams ar tiriamiesiems darbams atlikti, suteikimas.
Siuo atveju sitilytina pirmiausia konfidencialia informacija suteikti praganéiajam tik su reta liga
sergancio paciento sutikimu. Jei toks sutikimas nebiity duotas, biity galima praSyma dél tokiy
duomeny suteikimo svarstyti sveikatos priezitiros istaigos konsiliume ar net Lietuvos bioetikos
komitete.

Pabréztina, kad retomis ligomis sergantys pacientai, budami pazeidziama grupe dél savo
ligos specifikos, gydymo ar vaisty nebuvimo, traktuotini kaip didesnio pavojaus grupé. Turima
omenyje, kad tokie pacientai, kalbant apie jy teis¢ i privataus gyvenimo nelieCiamuma, turi biiti
ypatingai apsaugoti. Atsizvelgiant 1 ju ligos specifika, eiga, gydymo galimybes ar gydymo
nebuvima apskritai, Siame poskyryje aptariama teisé¢ turéty bati itin saugoma, o reta liga

sergancio paciento apsisprendimas — gerbtinas.

3.4. Teisé naudotis mokslo ir pazangos laiméjimais
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Technologijoms nuolat tobul¢jant, kuriantis naujos kartos laboratorijoms, kuriose ne tik
atlickami svarbiis tyrimai, bet ir uzpatentuojamos naujos vaisty rii§ys, pacienty teisés taip pat
nestovi vietoje. Pacientai, ypa¢ sergantys sunkiomis ir retomis ligomis, kasdien susiduria su
naujy, veiksmingesniy ir pigesniy vaisty biitinybe, kurie uztikrinty pacientams galimybg jaustis
saugiau, uztikrinciau ar net viltis pasveikti.

Tarptautinis ekonominiy, socialiniy ir kultiiriniy teisiy paktas itvirtina kiekvieno asmens
teise naudotis mokslo pazangos ir jos praktinio taikymo laiméjimais.'®* Biatent §i teis¢ atvére
galimybes pacientams pasinaudoti mokslo teikiama nauda — jiems yra sudaromos galimybés
dalyvauti klinikiniuose tyrimuose; jie gali gauti reikiama informacija, susijusia su juy liga; jie gali
kontroliuoti savo ligos eiga naudodami inovatyvias priemones skausmui malS$inti. Galiausiai
pacientai gali uzkirsti kelia ligos plitimui reikiamu metu ja diagnozavus, tam pasitelkiant
naujausias technologijas. Deja, aptariama teis¢ yra socialiné ir jos apsauga yra sudétinga.
Kadangi socialinés teisés igyvendinimas priklauso nuo valstybés turimy istekliy, o naujausi
mokslo ir technologiju pazangos sukurti produktai (vaistai, medicininiai prietaisai) yra brangs,
valstybé daznai negali uztikrinti Sios teisés.

Taigi, mokslo ir pazangos laiméjimai, kurie dazniausiai akcentuojami informaciniy
technologijy srityje, fiziniuose moksluose ar chemijos pramong¢je, sveikatos prieziliros prasme
yra tokie pat reikSmingi. Ju pagalba kuriami unikallis prietaisai, padedantys ne tik iSsiaiskinti
ligos progresavimo specifika, bet taip pat ir uzkirsti kelig ligy plitimui ar net numatyti liga jos
ankstyvoje stadijoje ir ja visiSkai i§gydyti. Valstybéms skatinant mokslo ir pazangos tobuléjima,
skiriant papildoma finansavima Siai niSai ar numatant vienokias ar kitokias lengvatines salygas
naujam preparatui ar mechanizmui isitvirtinti rinkoje, buity zengiamas didelis Zingsnis retomis
ligomis serganciy pacienty gyvenimo kokybés pagerinimo link, t.y. iSgijimo ar skausmo

sumazinimo, kanc¢iy palengvinimo, ligy profilaktikos.

3.5. Teisé j zalos atlyginima

Kiekvienas pacientas turi teis¢ reikalauti, kad jam bty atlyginta Zala, padaryta pazeidus
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jo teises sveikatos prieziliros paslaugy teikimo metu.

Vadinasi kiekvienas pacientas, taip pat ir
reta liga sergantis, turi teis¢ i zalos atlyginima. Si teisé pla¢iau nagrinéjama Pacienty teisiy ir
7alos atlyginimo jstatymo'®® V skyriuje. Zalos atlyginimo institutas, kaip atskiras teisés institutas,

detaliau nebus aptariamas, todél apie ji Siame poskyryje uzsiminsime bendrais bruozais.

1% Tarptautinis ekonominiu, socialiniy ir politiniy teisiy paktas//Valstybés Zinios. 2002, Nr. 77-3290.

' Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas // Valstybés Zinios. 1996, Nr. 145-
6425.

1% Ten pat.
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Lietuvos Respublikos Civilinis kodeksas zala apibrézia kaip ,,asmens turto netekima
arba suzalojima, turétas iSlaidas (tiesioginius nuostolius), taip pat negautas pajamas, kurias
asmuo blty gaves, jeigu nebiity buve neteiséty veiksmu. Piniginés Zalos iSraiSka yra nuostoliai.

Jeigu Salis nuostoliu dydZio negali tiksliai jrodyti, tai ju dydj nustato teismas.“'®’

Pacientui,
patyrusiam zala sveikatos priezitros istaigoje ar del sveikatos priezitros specialisto atlikty
veiksmy (ar neveikimo) ir ginan¢iam savo pazeistas teises, pirmiausia reikia pateikti skunda tai
sveikatos prieziliros istaigai, kurioje Zala buvo padaryta. Pasinaudojus teise skustis ir gavus
netenkinanti; sprendima, pacientas toliau §ia savo pazeista teis¢ gali apginti kreipdamasis 1
Pacienty sveikatai padarytos zalos komisija, veikian¢ia prie Lietuvos Respublikos Sveikatos
apsaugos ministerijos. Si komisija — privaloma ikiteisminé institucija jgyvendinant pacienty
teises { zalos atlyginima. Joje nagrinéjami gincai dél pacienty teisiy pazeidimo fakto ir tuo
padarytos alos dydzio nustatymo.'®® Galiausiai, jei netenkina ir minétos komisijos sprendimas,
pacientas turi teis¢ kreiptis i teisma, taip uztikrindamas savo teisg i teisming gynyba. Kadangi
kiekviena sveikatos prieziliros istaiga, prie§ pradédama teikti sveikatos prieziliros paslaugas,
draudzia savo civiling atsakomybg privalomuoju ir (ar) savanoriSkuoju civilinés atsakomybés
draudimu turtinei ir neturtinei Zalai atlyginti,'® paciento skundui nukeliavus i teisma, draudimo
kompanija, draudzianti konkrecia sveikatos prieziliros istaiga, procese dalyvauja kaip atsakove
drauge su draudziama jstaiga. Tokia yra procediriné dalis siekiant apginti pazeistas teises ir
pasiekti, kad butu atlyginta padaryta zala. Deja, realyb¢je Sis mechanizmas veikia ne taip
sklandziai.

Retomis ligomis sergantys pacientai, kaip ypatinga pacienty grupé¢ ne tik del ligos
specifikos, bet ir vaisty ar gydymo nebuvimo, specialisty triikumo, negausios informacijos apie
ligos eiga, pasekmes ar galimus Salutinius poveikius, teisg | zalos atlyginima jgyvendina sunkiai.
Pirmiausia dé¢l to, jog siekiant, kad padaryta zala biity atlyginama, reikalingas padarytas
konkretus teisés pazeidimas. Lietuvos Respublikos Civilinis kodeksas teigia, kad ,,jeigu fizinis
asmuo suluoSintas ar kitaip suzalota jo sveikata, tai uz zala atsakingas asmuo privalo
nukentéjusiam asmeniui atlyginti visus §io patirtus nuostolius ir neturting zala.“'’® Vadinasi
reikalingas atsakingas asmuo, kaltas uz padaryta Zala. Kadangi kiekviena reta liga yra tarsi misle
— 1§ pradziy nezinoma nei ligos kilmé ar eiga, nei jos galimos gydymo ar profilaktikos
galimybés, todél kaltinti konkrety asmeni uz sveikatai padaryta zala biity netikslinga ir
sudétinga. Galima biity tik spélioti, kaip turéty pasireiksti atsakingo uz padaryta zalg asmens

kalté: tai galéty biiti sveikatos priezitiros specialistas, paskyres reta liga serganfiam pacientui

' Lietuvos Respublikos Civilinis kodeksas // Valstybés Zinios. 2000, Nr. 74-2262.

1% [ jetuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo {statymas // Valstybés Zinios. 2009, Nr. 145—
6425.

19 Ten pat.

17 Ljetuvos Respublikos Civilinis kodeksas // Valstybés Zinios. 2000, Nr. 74-2262.
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netinkama vaista; tai galéty biiti ir sveikatos prieziiiros istaigos vadovas, nepatvirtings reta liga
sergancio paciento gydymo gydancio specialisto praSymu ir taip uzkirtgs kelia paciento galimam
pasveikimui. Tokiy hipotetiniy situaciju biity galima sugalvoti ir daugiau, taciau problema lieka
ta pati: retos ligos neiStirtumas, vaisty ir gydymo nebuvimas. Todél kalbéti apie reta liga
sergan¢iy pacienty teis¢ i zalos atlyginima realu, nes tai — viena svarbesniy retomis ligomis
serganCiy pacienty teisiy, taciau Siek tiek ankstoka. Pirmiausia deréty rasti ligos gydymo
alternatyvas, veiksmingus vaistus (Sioje srityje savo niSa galéty rasti mokslo ir pazangos
technologiju naujovés) ir kompetentingus specialistus. Tik tuomet buty galima kalbéti apie
padaryta zalg ir jos atlyginima.

Taigi teiseé { zalos atlyginima, manytina, yra svarbi, taciau retomis ligomis sergantiems
pacientams tai — paskutiné priemoné apginti savo pazeistas teises, kai visos kitos teisiy gynimo
galimybés jau iSnaudotos. Vyraujanti nuomon¢, kad dél bet kokio pazeidimo dera reikalauti
zalos atlyginimo, manytina, yra krastutinumas ir pasekmé nezinojimo ne tik savo kaip asmens,
bet ir savo kaip reta liga sergancio paciento teisiy. Biitent dél to retomis ligomis sergantys
pacientai yra skatinami patys kuo daugiau dométis sergama liga, rinkti ir kaupti informacija, ja
dalintis ir aktyviai dalyvauti bei skleisti Zinia apie savo liga visuomeniniy organizacijy veikloje,

ivairiy socialiniy akcijy metu.
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ISVADOS

Reta liga, kaip specifiné ir apibrézta kiekybine isSraiska, yra aktuali $iy dieny problema,
kurios gydymas turi biti tinkamas ir prieinamas, o retomis ligomis sergantiems
pacientams turi buti teikiamos kokybiSkos sveikatos priezitiros paslaugos. Gauti tokias
paslaugas — viena i$ pagrindiniy $iy pacienty teisiy, kurios turinio analizé leidzia isigilinti
1 jos taikymo specifika.

Kokybisky sveikatos priezitros paslaugy salygos, tokios kaip prieinamumas,
veiksmingumas ir saugumas, yra ypatingai aktualios retomis ligomis sergantiems
pacientams igyvendinant ju teises ir uztikrinant teisétus liikesCius, nagrin¢jant retoms
ligoms gydyti skirty vaisty (ne)kompensavimo klausimus, ligy gydymo ir profilaktikos
alternatyvas.

Retomis ligomis serganciy pacienty organizacijy, tokiy kaip ROLLD, EURORDIS, bei
pacienty organizacijy apskritai, pavyzdziui, LPOAT, indélis | retomis ligomis serganciy
pacienty teisiu apsauga, teisés aktu dél retyju vaisty inicijavima bei igyvendinima,
informacijos sklaida yra didziulis. Siekdamos suteikti kuo iSsamesng ir informatyvesng
informacija pacientams, organizacijos deda dideles pastangas, kad vykty diskusijos,
dialogai, susitikimai tiek tarpusavyje, tiek ir su valdZios atstovais.

Kitos retomis ligomis serganc¢iy pacienty teisés, tokios kaip teisé¢ i informacija, teisé
pasirinkti sveikatos priezilros istaiga, ar teis¢ { zalos atlyginima, kuriy gynimas dél
objektyviy priezasCiy yra ribotas, neatsiejamai daro didelg itaka Siy pacienty teisiy
apsaugai ir yra susijusios su teise 1 kokybiSkas sveikatos priezitiros paslaugas.
Patvirtinant ginamaji teigini, kad teisiy apsauga pacientams sergantiems retomis ligomis
yra zenkliai siauresné, vis délto reikia pripazinti, kad retomis ligomis serganciy pacienty

teisés yra aktuali problema ir jos néra tinkamai uztikrinamos bei igyvendinamos.
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1.

PASIULYMAI

Inicijuoti centralizuota rety ligu centry steigima su juose esanciais informacijos bankais.
Tokius centrus steigti suderinus tarptautiniu mastu ir pagal sergamumo pasiskirstyma, t.y.
viename regione esant itin dideliam konkrecios retos ligos sergamumui, steigti centra,
kuriame biity sudaromos salygos ne tik pacienty stebésenai, ligy diagnozavimui,
gydymui, profilaktikai, bet ir vaisty kiirimui ar specialisty rengimui.

Sveikatos priezitros specialisty komandoje itvirtinti ne tik mediko, bet ir mediatoriaus,
kaip specialisto, turinCio teisés, psichologijos, derybu Ziniy, etata, taip uztikrinant
efektyvesng retomis ligomis serganciy pacienty teisiy apsauga bei, prireikus, gynima.
Uztikrinti efektyvia retomis ligomis serganciy pacienty teisiy i kokybiskas sveikatos
prieziliros paslaugas apsauga sukuriant veiksmingus mechanizmus, pavyzdziui, sudarant
galimybg pareiksti supaprastinta ieSkini civiline tvarka dél suteikty nekokybisky paslaugy

pagal priecinamumo, veiksmingumo ar saugumo Kriterijus.
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SANTRAUKA

Retomis ligomis sergantys pacientai — ypatinga ir pazeidziama pacienty grupé, todél ju
teisés turéty buti itin gerbiamos ir uztikrinama tinkama jy apsauga. D¢l rety ligy naujumo,
neiStirtumo, vaisty bei gydymo nebuvimo ar nevisiSko kompensavimo daznai kyla skaudziy
nesusipratimy, kuriy pasékoje rizikuojama pacienty gyvybe.

Nagrin¢jant retomis ligomis serganiy pacienty teises, kaip viena i§ svarbiausiy yra
i§skirtina teisé { kokybiSkas sveikatos prieziiiros paslaugas. Remiantis §ios teisés turinio analize,
galime teigti, jog prieinamumo, saugumo ir veiksmingumo kriterijy saveika turi bene didziausia
itaka tinkamam teisés 1 kokybiSkas sveikatos prieziliros paslaugas igyvendinimui. Nemaziau
svarbios ir kitos retomis ligomis serganciu pacienty teisés, tokios kaip teis¢ i informacija, teisé
pasirinkti sveikatos prieziiiros istaiga ar teis¢ naudotis mokslo ir technologiju pazangos
laiméjimais. Sios teisés neatsiejamos nuo teisés i kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas.

Todé¢l pasitelkiant mokslo ir technologiju pazangos laimeéjimus, intensyviai vykdant
informacijos sklaida (prie to aktyviai prisideda ivairios pacienty organizacijos), bendraujant su
pacientu ir racionaliai priimant jam naudingus sprendimus, biity visapusiskai uztikrinta retomis

ligomis serganciy pacienty teisiy apsauga.
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SUMMARY

Patients with rare diseases are special and vulnerable group of patients, so their rights
should be respected with great honor and their protection should be guaranteed as well. There are
many painful misunderstandings that can cause death for these patients because of the novelty
and lack of researches of these rare diseases, absence of medicines and cerement or not fully
compensated expensive drugs.

One of the most important right while analyzing rights of patient with rare diseases,
should be the right to get qualified health care services. On the basis of the content‘s analysis of
this right, we could say that interaction of criteria like accessibility, safety and effectiveness have
the biggest impact for the implementation of the qualified health care services. Other rights of
patients with rare diseases like a right to the information, a right to choose a health care
institution or a right to use science and technologies progress winnings are also very important.
These rights are inseparable from the right to get qualified health care services.

So, by using science and technologies progress winnings, intensively executing
dissemination of information (where, by the way, active helpers are patients’ organizations),
communicating with patient and adopting rational decisions, all rights would be fully ensured for

patients with rare diseases.
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