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a ritka betegségek teriiletén megvaldsitando6 fellépésrél

(2009/C 151/02)

AZ EUROPAI UNIO TANACSA,

tekintettel az Eurdpai Kozosséget létrehozd szerzdésre, és kiilo-
nosen annak 152. cikke (4) bekezdésének mdsodik albekezdé-
sére,

tekintettel a Bizottsdg javaslatdra,
tekintettel az Eurdpai Parlament véleményére (1),

tekintettel az Eurdpai Gazdasdgi és Szocidlis Bizottsdg vélemé-
nyére (3),

mivel:

(1) A ritka betegségek veszélyt jelentenek az EU polgdrok
egészségére, mivel olyan életveszélyes vagy maradandd
kérosodast okoz6 betegségekrdl van szd, amelyek kis
prevalencidval birnak és nagyon osszetettek. Gyér el6for-
duldsuk ellenére a ritka betegségeknek olyan sok kiilon-
b6z6 tipusa létezik, hogy azok tobb millié személyt érin-
tenek.

() Az egyetemesség, a j6 mindségii ellitishoz val6 hozzafé-
1és, az azonos bandsmdd és a szolidaritds elvei és atfogd
értékei — melyeket az unids egészségiigyi rendszerekben a
kozos értékekrdl és elvekrdl szolo, 2006. janius 2-i

tandcsi  kovetkeztetések is megerSsitenek —  kiemelt
fontossdggal birnak a ritka betegségben szenveddk
szdmdra.

(3) Az 1999. janudr 1-jét6l 2003. december 31-ig tartd
id@szakra elfogadtak egy kozosségi cselekvési programot
a ritka betegségekkel — tobbek kozott a genetikai beteg-
ségekkel — kapcsolatban (}). A programban szerepld
meghatdrozds szerint a ritka betegségek prevalencidja az
EU-ban 10000 személybdl legfeljebb 5. A mdsodik
kozosségi egészségiigyi program (¥) forrdsainak felhasznd-
ldsdval a tudomdnyos fejlédésen alapuld, pontosabb,
mind a prevalencidt, mind az incidencidt figyelembe
vevs fogalommeghatdrozds keriil majd kidolgozasra.

(") A 2009. dprilis 23-i jogalkotdsi dlldsfoglalds (a Hivatalos Lapban még
nem tették kozzé).

(®) A 2009. februdr 25-i vélemény (a Hivatalos Lapban még nem tették
kozzé).

(*) Az Eurdpai Parlament és a Tandcs 1999. dprilis 29-i 1295/99/EK
hatdrozata a ritka betegségekre irdnyulé kozosségi cselekvési prog-
ramnak a kozegészségiigyi fellépés (1999-2003) keretében torténd
elfogaddsarol (HL L 155., 1999.6.22., 1. 0.). Az 1786/2002/EK hata-
rozattal hatdlyon kiviil helyezett hatdrozat (HL L 271., 2002.10.9.,
1. o.).

(% Az Eurdpai Parlament és a Tandcs 1350/2007/EK hatdrozata (2007.
oktober 23.) az egészségiigyre vonatkoz6é masodik kozosségi cselek-
vési program (2008-2013) létrehozdsarél (HL L 301., 2007.11.20.,
3. 0.).

(4) A ritka betegségek gyogyszereirdl sz6l6, 1999. december
16-i 141/2000/EK eurdpai parlamenti és tandcsi rende-
let (°) értelmében egy gyodgyszer akkor tekintend§ ritka
betegségek gyogyszerének, ha olyan életveszélyes vagy
stlyosan egészségkarositd betegség diagnosztizdldsara,
megelGzésére vagy kezelésére szolgdl, amely 10 000-bél
legfeljebb 5 embert érint a Kozosségben a kérelem
benytjtdsakor.

(5)  Becslések szerint jelenleg 5 000 és 8 000 kozott mozog a
killonbozd ritka betegségek szdma, melyek a lakossdg
6-8 %-at érintik életitk sordn. Mds szdval, noha a ritka
betegségek mindegyikét alacsony prevalencia jellemzi, a
ritka betegségek altal érintett személyek teljes szdma az
EU-ban 27-36 milli6 f6. Tobbségiik kis gyakorisdggal —
szazezer emberbdl legfeljebb egynél — el6forduld beteg-
ségben szenved. E betegek kiilonosen elszigeteltek és
kiszolgaltatottak.

(6) Az alacsony prevalencia, a betegségek specidlis jellege és
az érintett személyek magas Osszlétszdma miatt a ritka
betegségek tekintetében dtfogd, egyedi és egyesitett erdfe-
szitéseken alapulé megkozelitésre van szitkség a magas
morbiditdsi rdta, illetve az elkeriilhets, id6 elétti elhald-
lozds megel6zése, valamint az érintett személyek életmi-
ndségének és tarsadalmi-gazdasigi lehetdségeinek javitdsa
érdekében.

(7) A ritka betegségek a hatodik kutatdsi és fejlesztési kozos-
ségi keretprogram (°) egyik kiemelt teriilete volt, és
ugyszintén kiemelt teriiletet képeznek a hetedik kutatdsi
és fejlesztési keretprogramban (7) is, mivel a ritka beteg-
ségek diagnosztikdjanak és kezelésének fejlesztése, vala-
mint az ilyen rendellenességekkel kapcsolatos epidemio-
logiai kutatds végzése érdekében tobb orszdgra kiterjedd
megkozelitésre van szitkség, hogy noévekedjen az egyes
tanulmdnyokba bevont betegek szdma.

(8) A Bizottsdg az EU egészségiigyi stratégia fejlesztésére
irdnyuld, ,Egyiitt az egészségért: Stratégiai megkozelités
az EU szdmdra, 2008-2013” cimd, 2007. oktober 23-i
fehér konyvében cselekvési prioritasként hatdrozta meg a
ritka betegségeket.

() HL L 18., 2000.1.22., 1. o.

() Az Eurépai Parlament és a Tandcs 1513/2002/EK hatdrozata (2002.
junius 27.) az Eurdpai K6zosségnek az Eurdpai Kutatdsi Térség létre-
hozdséhoz és az innovicidhoz hozzdjirulé kutatdsi, technoldgiai
fejlesztési és demonstracios tevékenységére vonatkozé hatodik keret-
programjardl (2002-2006) (HL L 232., 2002.8.29., 1. o.)

(’) Az Eurépai Parlament és a Tandcs 1982/2006/EK hatdrozata (2006.
december 18.) az Eurdpai Kozosség kutatdsi, technoldgiai fejlesztési
és demonstracios tevékenységére vonatkozé hetedik keretprogram-
jarél (2007-2013) (HL L 412., 2006.12.30., 1. o).
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A ritka betegségekkel kapcsolatos nemzeti, regionalis és
helyi kezdeményezések koordinaci6janak és egységességé-
nek, valamint a kutatokozpontok kozotti egyittmiko-
désnek a javitdsa érdekében a ritka betegségek teriiletére
vonatkozé nemzeti fellépéseket integrdlni lehetne a ritka
betegségekre vonatkozé tervekbe vagy stratégidkba.

Az Orphanet adatbazis szerint a jelenleg ismert és klini-
kailag azonosithaté tobb ezer ritka betegség koziil csak
250 rendelkezik a betegségek nemzetkozi osztalyoza-
sanak (BNO) jelenleg érvényben levs, tizedik valtozata
szerinti kéddal. Valamennyi ritka betegséget megfelelGen
osztélyozni és kodolni kell, hogy a nemzeti egészségiigyi
rendszerek is ismerjék és betegségként elismerjék Sket.

Az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO) 2007-ben kezdte
el a BNO 10. véltozatdnak a feliilvizsgalatat azzal a céllal,
hogy az Egészségiigyi Vildgszervezet 2014. évi kozgyd-
lésén elfogaddsra keriilhessen az osztilyozds 11. valto-
zata. A WHO a ritka betegségekkel foglalkoz6 eurdpai
uniés munkacsoport elnokét nevezte ki a ritka beteg-
ségekkel foglalkozé tematikus tandcsadé csoport elno-
kévé, melynek feladata, hogy a ritka betegségek kédold-
sira és osztilyozdsira vonatozd javaslatok tételével
jaruljon hozza a feliilvizsgilati folyamathoz.

A ritka betegségek valamennyi tagallamban egységes
meghatdrozdsanak  bevezetése jelent6s  mértékben
fokoznd az Eurépai Unié hozzdjruldsit a tematikus
tandcsadé csoport munkdjahoz, és megkonnyitené a
ritka betegségek teriiletén megval6suld kozosségi szintd
egyiittmiikodést.

2004 juliusdban létrejott egy, az egészségiigyi szolgdlta-
tasokkal és gyogyellatdssal foglalkozd bizottsagi magas
szintl csoport, melyben valamennyi tagdllam szakértSi
részt vesznek, hogy kidolgozzdk az Eurdpai Unibban
létez8 nemzeti egészségiigyi rendszerek kozotti egyitt-
miikodés gyakorlati szempontjait. A magas szintd
csoport egyik munkacsoportja a ritka betegségek eurdpai
referenciahdléozataival foglalkozik. E referenciahdlézatok
vonatkozasdban bizonyos kritériumok és alapelvek kidol-
gozdsdra kerilt sor, beleértve a ritka betegségek kezelé-
sében betoltott szerepiiket is. Az eurdpai referenciahdlo-
zatok kutaté- és tuddskozpontként is szolgdlhatnak,
ennek keretében kezelést nydjthatnak a mds tagdlla-
mokbdl érkezd betegek szdmdra, és sziikség esetén bizto-
sithatjdk a tovdbbi kezeléshez sziikséges létesitmények
rendelkezésre dlldsat.

Az eurdpai referenciahdlézatok képviselte kozosségi
tobbletérték a ritka betegségek esetében kiemelt jelentd-
ségli a betegségek ritka el6forduldsa miatt, ami egyardnt
vonatkozik az egyes tagdllamokban él6 betegek korldto-
zott szdmdra és a szakismeret sziikosségére. A szak-
értelem eurdpai szinten torténd Osszegytijtése ezért
kiemelkedden fontos a ritka betegségben szenvedd
betegek szdmdra a pontos tdjékoztatishoz, a megfelels
és idSben torténd diagnosztizdldshoz és a magas szin-
vonald ellatishoz vald egyenl§ hozzaférés biztositdsaban.

(15)

(16)

(18)

(19)

(21)

2006 decemberében az Eurdpai Unié ritka betegségekkel
foglalkozé munkacsoportjanak egyik szakért6i csoportja
,Hozzdjirulds a politikaformdldshoz: eurdpai egyiitt-
mikodésért az egészségiigyi szolgaltatdsokban ¢és a
gyogyellatdsban a ritka betegségek teriiletén” cimmel
jelentést nyujtott be az egészségiigyi szolgaltatdsokkal és
gyogyellatassal foglalkozé magas szintl csoport részére.
A szakért6i csoport jelentése kiemeli tobbek kozott a
szakértSi kozpontok kijelolésének, valamint a kozpontok
dltal betoltendS szerep meghatdrozdsdnak jelentségét.
A jelentés azt is megallapitotta, hogy — elvben és
amennyiben lehetséges — a betegek helyett a szak-
ért6knek kellene utazniuk. A jelentésben szorgalmazott
intézkedések koziil néhdny bekeriilt ebbe az ajanldsba.

A szakértdi kozpontok kozotti egyiittméikodés és isme-
retmegosztds a ritka betegségek lekiizdése tekintetében
igen hatékony megkozelitésnek bizonyult Eurdpdban.

A szakért6i kozpontok az elldtds terén kovethetnének
multidiszciplindris megkozelitést a ritka betegségek Ossze-
tett és valtozatos korképeinek megfelel§ kezelése érdeké-
ben.

A ritka betegségek sajatossigai — korldtozott szamu
beteg, korldtozottan rendelkezésre 4ll6 ismeretek és szak-
értelem — olyan egyedi teriiletté teszi Sket, ahol az unids
szintl intézkedések igen jelentSs tobbletértéket jelente-
nek. Ezt a tobbletértéket elsGsorban a ritka betegségekkel
kapcsolatban az egyes tagéllamokban elszértan meglévd

7.

nemzeti szakértelem osszegytjtésével lehet elérni.

Rendkiviil fontos annak biztositdsa, hogy a tagdllamok
aktivan hozzdjaruljanak a 2008. november 11, ,Ritka
betegségek: kihivds Eurépa szdmdra” cimd bizottsdgi
kozleményben elSirdnyzott kozos eszkozok némelyi-
kének kidolgozdsdhoz, killonosen a diagnosztika és az
orvosi elldtas, valamint a lakossagi sziirésre vonatkozd
eurdpai irdnymutatdsok megalkotdsa tekintetében. Ez
vonatkozhatna a ritka betegségek gydgyszereinek terdpids
tobbletértékérsl készils értékeld jelentésekre is, melyek
hozzdjarulhatnak a nemzeti szintdi drtdrgyaldsok felgyor-
sitdsahoz, minek kovetkeztében a betegek rovidebb id6
alatt tudndnak hozzdjutni a ritka betegségek gydgyszere-
ihez.

A WHO a betegek felelgs dontési helyzetbe hozdsit az
egészség elbfeltételeként hatdrozta meg, és a kronikus
betegek egészségi dllapotanak és életmindségének javitd-
sara proaktiv partnerségi és ongyogyité stratégidk kiala-
kitdst osztonozte (). Ebben az értelemben a fiiggetlen
betegcsoportok szerepe dontd jelentdségli mind a beteg-
séggel él6 egyes személyek kozvetlen tdmogatdséban,
mind pedig azon kollektiv munkat illetSen, amelyet alta-
ldban a ritka betegségekkel él6k, és a késébbi generdciok
koralményeinek javitdsa érdekében végeznek.

A tagédllamoknak célul kellene kittiznittk, hogy a bete-
geket és a betegek képviselSit bevonjdk a szakpolitikai
folyamatba, és torekedniitk kellene a betegcsoportok
tevékenységeinek a tdmogatdsara.

(") http:/[www.euro.who.int/Document/E88086.pdf
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(22) A kutatds és az egészségiigyi infrastruktira fejlesztésére a nyomon kovethetGségének a biztositdsat, 6sztonozve

ritka betegségek teriiletén hosszi tdva projekteket kell
létrehozni, ezért olyan megfelel§ pénziigyi eréfeszitésekre
van sziikség, melyek hosszt tdvon biztositjdk a projektek
fenntarthatosdgit. Ezek az er6feszitések maximalis
mértékben novelnék a szinergidt kilondsen a mdsodik
egészségligyi kozosségi program, a hetedik kutatdsi és
fejlesztési kozosségi keretprogram, valamint az ezen
programokat kovet programok keretében megvalésitott
projektekkel,

AJANLJA A TAGALLAMOKNAK, HOGY

L

A RITKA BETEGSEGEK TERULETERE VONATKOZO
TERVEK ES STRATEGIAK TEREN

1. A megfelel§ szinten hozzanak létre és valdsitsanak meg a

IL

)

ritka betegségekre vonatkozd terveket vagy stratégidkat,
illetve vizsgdljdk meg a ritka betegségekre vonatkoz6
megfelel§ intézkedések mds kozegészségiigyi stratégidkba
val6 beillesztését abbdl a célbdl, hogy biztositsik a ritka
betegségekben szenved6k magas szinvonalt elldtishoz
valé hozzaférését, beleértve a diagnosztikit, a kezeléseket,
a betegséggel él6k habilitdcidjt és — amennyiben lehetséges
— a ritka betegségek kezelésére szolgdlé gydgyszereket, és
killonosen ajénlja az aldbbiakat:

a) olyan terv vagy stratégia miel6bbi kidolgozdsa és elfo-
gadésa, lehet6leg legkésdbb 2013 végéig, melynek célja,
hogy egészségiigyi és szocidlis rendszereik keretében a
ritka betegségek terilletére vonatkozé intézkedések
tekintetében irdnymutatdssal szolgdljon és szerkezetileg
osszefogja azokat;

b) intézkedések hozatala a helyi, regiondlis és nemzeti
szintd jelenlegi és jovébeli kezdeményezéseknek a
tagdllami tervekbe, illetve stratégidkba valé integraldsara
atfogé megkozelités biztositdsa érdekében;

) terveikben, illetve stratégidikban kis szdmt kiemelt
cselekvés célkittizésekkel és nyomon kovetési mechaniz-
musokkal egyiitt torténd meghatdrozdsa;

d) a 2008-2011-es idgszakban a kozegészségiigyre vonat-
kozé els6 kozosségi cselekvési program (1) altali tdmo-
gatdsra kivalasztott, a ritka betegségekre vonatkozd
nemzeti tervek kifejlesztésének jelenleg folyamatban
1év6 eurdpai projektje (EUROPLAN) keretében a ritka
betegségekkel kapcsolatos nemzeti fellépések meghatdro-
zdst célzd irdnymutatdsoknak és ajdnldsoknak az ille-
tékes hatdsagok dltal nemzeti szinten folytatott kidolgo-
zdsdnak figyelembe vétele.

A RITKA BETEGSEGEK MEGFELELO MEGHATAROZASA,
KODOLASA ES JEGYZEKBE VETELE TEREN

. A kozosségi szintli szakpolitikai munka céljabodl alkal-

mazzdk a ritka betegségek azon kozos fogalommeghataro-
zasat, miszerint e betegségek tizezer személybdl legfeljebb
otnél fordulnak el6.

. Ttzzék ki célul a ritka betegségek megfelel6 kddoldsanak és

valamennyi egészségiligyi informdcids rendszerben vald

Az FEurépai Parlament és a Tandcs 1786/2002/EK hatdrozata

(2002. szeptember 23.) a kozegészségiigyre vonatkozd kozosségi
cselekvési program (2003-2008) elfogaddsarél (HL L 271,
2002.10.9., 1. o.).
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ezaltal a betegségek megfelel§ elismerését a nemzeti egész-
ségiigyi elldtdsi és visszatéritési rendszerekben a BNO alap-
jan, a nemzeti eljardsok tiszteletben tartdsaval.

. Aktivan jaruljanak hozzd a ritka betegségek konnyen elér-

het8 és dinamikus, az Orphanet hdlézaton és mds létezd
hélézatokon alapulé uni6s nyilvantartdsdnak a kifejlesztésé-
hez, a ritka betegségekrsl sz016 bizottsigi kozleményben
emlitettek szerint.

. Mérlegeljék minden megfelel§ szinten — a kozosségi szintet

is beleértve — egyrészt az egyes betegségekkel foglalkozo
informdciés halézatok, madsrészt pedig — jarvdnyiigyi
célokbdl — nyilvantartdsok és adatbankok tdmogatdsit, a
fuggetlen irdnyitds elvét szem eldtt tartva.

A RITKA BETEGSEGEKKEL KAPCSOLATOS KUTATAS
TEREN

. Azonositsik a nemzeti és kozosségi keretekben a ritka

betegségekkel kapcsolatban folyamatban 1évé kutatdsokat
és a kutatdsi er6forrdsokat a kutatdsok jelenlegi dlldsinak
megdllapitdsa és a kutatdsi szintér felmérése céljabol, vala-
mint javitsdk a ritka betegségekkel kapcsolatos kutatdsokra
vonatkozé kozosségi, nemzeti és regiondlis programok
koordindcidjat.

. Azonositsdk a ritka betegségek terén végzett alap-, klinikai,

transzlacids és szocidlis kutatds sziikségleteit és prioritsait,
valamint tdmogatdsuk modjit, tovdbbd G6sztonozzék az
interdiszciplindris egyiittm@ikodési megkozelitést, melynek
megvaldsitdsa a nemzeti és  kozosségi  programokon
keresztiil egymast kiegészit6 médon torténne.

. Tdmogassdk tagdllami kutatok részvételét a ritka beteg-

ségekkel kapcsolatos, minden megfelel§ szinten — a kozos-
ségi szintet is beleértve — finanszirozott kutatdsi projektek-
ben.

. Terveikbe, illetve stratégidikba illesszenek be a ritka beteg-

ségek teriiletén folytatott kutatds tdmogatdsat célzé rendel-
kezéseket.

Az Eurdpai Bizottsiggal egyiittesen segitsék el§ a ritka
betegségekkel kapcsolatos kutatds terén aktiv harmadik
orszdgokkal valé kutatasi egytittmiikodés kialakitdsat, dlta-
laban az informdcicsere és a szakértelem megosztdsa
tekintetében.

IV. A RITKA BETEGSEGEKKEL FOGLALKOZO SZAKERTOI
KOZPONTOK ES EUROPAI REFERENCIAHALOZATOK TEREN

11.

12.

Orszaguk teriiletén 2013 végére azonositsik a megfeleld
szakért6i kozpontokat és mérlegeljék létrehozasuk tdmoga-
tdsdt.

Tamogassdk a szakértdi kozpontok részvételét az eurdpai
referenciahdlézatokban, az engedélyezésiikre, illetve az elis-
merésitkre vonatkozé nemzeti hatdskorok és szabdlyok
tiszteletben tartdsdval.
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13. Biztositsanak kiilonboz6 egészségiigyi ellitisi modokat a vonatkozé ismereteket és szakértelmet Osszegydijtotték,

14.

15.

16.

ritka betegségekben szenved6k szdmdra a megfelel§
nemzeti, szitkség esetén pedig kilfoldi szakért6k kozotti
egylittm@ikodés és szakemberek cserettjainak szervezésével,
valamint az ismeretek megosztdsaval.

Tdmogassdk az informdciés és kommunikdcids technolo-
gidk alkalmazdsat, példdul a tdvgyogydszatot a sziikséges
esetekben, a konkrét esetben szitkséges egészségiigyi elld-
tashoz vald tavoli hozziférés biztositdsa érdekében.

Terveikbe vagy stratégidikba foglaljdk bele a szakértelem és
tudds terjesztésére és a szakért6k mobilitdsira vonatkoz6
szitkséges feltételeket annak megkonnyitése érdekében,
hogy a betegek lakohelyik kozelében részesiilhessenek elld-
tasban.

A ritka betegségek tekintetében 6sztonozzék, hogy a szak-
ért6i kozpontok munkdja az ellatdsra vonatkozé multidisz-
ciplindris megkozelitésen alapuljon.

V. A RITKA BETEGSEGEKKEL KAPCSOLATOS SZAKERTELEM

17.

EUROPAI SZINTEN TORTENG OSSZEGYUJTESE TEREN

Gytjtsék Ossze a ritka betegségekkel kapcsolatos, nemzeti
szinten meglévg szakértelmet és tdmogassak annak az
eurdpai partnerekkel valé megosztisit az alabbiak timoga-
tasa érdekében:

a) a ritka betegségek terén a diagnosztikai eszkozokre és
orvosi ellatasra, valamint az oktatdsra és a szocidlis ell4-
tdsra vonatkozé legjobb gyakorlatok megosztdsa;

b) megfeleld oktatds és képzés biztositdsa valamennyi
egészségiigyi szakember szdmdra annak érdekében,
hogy felhivjdk a figyelmiiket e betegségek és az azokkal
kapcsolatos elldtds céljabol rendelkezésre all6 eszkozok
létezésére;

) egészségiigyi képzés kidolgozasa a ritka betegségek diag-
nosztikdjdhoz és kezeléséhez kapcsolddo teriileteken,
mint példdul a genetika, immunoldgia, neuroldgia,
onkoldgia és a pediétria);

d) a diagnosztikai vizsgédlatokra vagy a népesség sztirésére
vonatkozé eurdpai irdnymutatdsok kidolgozdsa a
nemzeti dontések és hatdskorok tiszteletben tartdsdval;

e) a ritka betegségek gydgyszereinek terdpids, illetve
klinikai tobbletértékére vonatkozd tagdllami értékels
jelentések kozosségi szintli megosztdsa, amennyiben a
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annak érdekében, hogy a betegek minimalis idén beliil
tudjanak hozzdjutni a ritka betegségek gydgyszereihez.

A BETEGKEPVISELETI SZERVEK SZEREPENEK NOVELESE
TEREN

. Folytassanak konzultdci6t a betegekkel és a betegek képvi-

selSivel a ritka betegségek teriiletét érintd szakpolitikdkrol,
és konnyitsék meg a betegek hozzdférését a ritka beteg-
ségekkel kapcsolatos, naprakész informdciokhoz.

Tamogassdk a betegképviseleti szervek olyan tevékenységeit,
mint a tdjékoztatds a kapacitdsépités és a képzés, az infor-
mécidcsere és a legjobb gyakorlatok megosztdsa, a halézat-
épités és a nagyon elszigetelt helyzetben 1év6 betegek tdimo-
gatdsa.

VIL. A FENNTARTHATOSAG TEREN

A Bizottsdggal egyittesen tlizzék ki célul a ritka beteg-
ségekkel kapcsolatos tdjékoztatds, kutatds és egészségiigyi
ellatds terén kifejlesztett infrastruktiirdk hosszd tavi fenn-
tarthatosdganak — megfelel§ finanszirozasi és egyiittmiko-
dési mechanizmusokon keresztiili — biztositdsit.

FELKERI A BIZOTTSAGOT, HOGY

1.

2013 végéig — annak érdekében, hogy lehet6vé tegye javas-
latok benyujtdsat az egészségiigy terilletére vonatkozd eset-
leges jovébeli kozosségi cselekvési programok keretében —
készitsen ezen ajanlds végrehajtasarol a tagdllamok éltal nydj-
tott informdciokon alapulé végrehajtasi jelentést az Eurdpai
Parlament, a Tandcs, az Eurdpai Gazdasigi és Szocidlis
Bizottsdg, valamint a Régiok Bizottsiga részére annak
megallapitdsara, hogy a javasolt intézkedések milyen mértékd
hatékonysaggal miikodnek, valamint hogy sziikség van-e a
ritka betegségekben szenveddk és csalddtagjaik életmindségét
javitd, tovabbi intézkedések meghozataldra.

. Rendszeresen tdjékoztassa a Tandcsot a ritka betegségekrdl

sz616 bizottsagi kozleményt kovets intézkedésekrdl.

Kelt Luxemburgban, 2009. janius 8-an.

a Tandcs részérdl
az elnok
Petr SIMERKA




