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RAKKOMANDAZZJONI TAL-KUNSILL
tat-8 ta’ Gunju 2009

dwar azzjoni fil-qasam tal-mard rari

(2009/C 151/02)

IL-KUNSILL TAL-UNJONI EWROPEA,

Wara li kkunsidra t-Trattat li jistabbilixxi l-Komunita Ewropea, u
b'mod partikolari t-tieni subparagrafu tal-Artikolu 152(4)
tieghu,

Wara li kkunsidra I-proposta mill-Kummissjoni,
Wara li kkunsidra l-opinjoni tal-Parlament Ewropew (1),

Wara li kkunsidra l-opinjoni tal-Kumitat Ekonomiku u Sogjali
Ewropew (2),

Billi:

(1)  Mard rari huwa theddida ghas-sahha ta¢-cittadini tal-UE
inkwantu dan hu ta’ theddida ghall-hajja jew mard kroni-
kament debilitanti bi prevalenza baxxa u livell gholi ta’
kumplessita. Minkejja r-rarita tieghu, tant hemm tipi
differenti ta’ mard rari li miljuni ta’ nies huma affettwati.

2  I-principji u l-valuri generali tal-universalita, l-access
ghall-kura ta’ kwalita tajba, l-ekwitd u s-solidarjeta, kif
approvati fil-konkluzjonijiet tal-Kunsill dwar valuri u
prin¢ipji komuni fis-sistemi tas-sahha tal-UE tat-2 ta’
Gunju 2006, huma tal-akbar importanza ghall-pazjenti
b'mard rari.

(3)  Il-Programm ta’ Azzjoni Komuunitarja dwar il-Mard Rari,
inkluz il-mard genetiku, kien adottat ghall-perijodu bejn
I-1 ta’ Jannar 1999 u 1-31 ta’ Dicembru 2003 (3). Dan il-
programm iddefinixxa I-prevalenza ghal mard rari bhala
li jaffettwa mhux aktar minn 5 fkull 10 000 persuna fl-
UE. Ser tigi zviluppata bl-uzu tar-rizorsi tat-Tieni
Programm Komunitarju dwar is-Sahha (*), definizzjoni
aktar raffinata bbazata fuq riezami xjentifiku aggornat,
bkont mehud kemm tal-prevalenza kif ukoll tal-inci-
denza,

(") Rizoluzzjoni legislattiva tat-23 ta’ April 2009 (ghadha mhix ippub-
blikata fil-GU).

() Opinjoni tal-25 ta’ Frar 2009 (ghadha mhix ippubblikata fil-GU).

(}) Decizjoni Nru 1295/1999/KE tal-Parlament Ewropew u tal-Kunsill
tad-29 ta” April 1999 li tadotta programm ta’ azzjoni komunitarja
dwar mard rari fil-qafas tal-azzjoni fil-qasam tas-sahha pubblika
(1999 sa 2003) (GU L 155, 22.6.1999, p. 1). Decizjoni mhassra
bid-Decizjoni Nru 1786/2002/KE (GU L 271, 9.10.2002, p. 1).

(% Decizjoni Nru 1350/2007/KE tal-Parlament Ewropew u tal-Kunsill
tat-23 ta’ Ottubru 2007 li tistabbilixxi t-tieni programm ta’ azzjoni
komunitarja  fil-qasam tas-sahha (2008-2013) (GU L 301,
20.11.2007, p. 3).

(4)  Ir-Regolament (KE) Nru 141/2000 tal-Parlament
Ewropew u tal-Kunsill tas-16 ta’ Dicembru 1999, dwar
il-prodotti medicinali orfni (%) jipprevedi li prodott medi-
¢inali ghandu jigi indikat bhala “prodott medicinali orfni”
meta jkun mahsub ghad-dijanjozi, il-prevenzjoni jew it-
trattament ta’ kondizzjoni li thedded il-hajja jew li hija
kronikament debilitanti li taffettwa mhux aktar minn 5
fkull 10 000 persuna fil-Komunita meta ssir l-applikazz-
joni.

(5)  Huwa stmat li llum jezisti bejn 5 000 u 8 000 mard rari
distint, li jaffettwa bejn 6 % u 8 % tal-popolazzjoni tul
hajjithom. Fi kliem ichor, ghalkemm il-mard rari huwa
kkaratterizzat minn prevalenza baxxa ghal kull wahda
minnhom, in-numru totali ta’ nies affettwati minn
mard rari fl-UE huwa bejn 27 u 36 miljun. I-maggo-
ranza taghhom issofri minn mard ingas frekwenti li
jaffettwa wiehed minn kull 100 000 persuna jew inqgas.

Dawn il-pazjenti huma partikolarment izolati u vulne-
rabbli.

(6)  Minhabba l-prevalenza baxxa tieghu, l-ispecificita tieghu
u n-numru totali gholi ta’ nies affettwati, il-mard rari
jirrikjedi approc¢ globali bbazat fuq sforzi spegjali u
kkombinati biex jigu pprevenuti l-morbidita sinifikanti
jew mortalita gabel iz-zmien li tista’ tigi evitata, u biex
titjieb il-kwalita tal-hajja u l-potenzjal so¢joekonomiku ta’
persuni affettwati.

(7)  I-mard rari kien wiehed mill-prijoritajiet tas-Sitt
Programm Kwadru tal-Komunita ghar-Ricerka u l-Izvi-
lupp (%), u jibga' prijorita ghal azzjoni fis-Seba’Programm
Kwadru tal-Komunita Ewropea ghar-Ricerka u Il-Izvi-
lupp (7) minhabba li l-izvilupp ta’ dijanjosti¢i u tratta-
menti godda ghal kondizzjonijiet rari, kif ukoll it-twettiq
ta’ ricerka epidemjologika fuq dawn il-kondizzjonijiet,
jirrikjedu approc¢ internazzjonali biex jizdied in-numru
ta’ pazjenti ghal kull studju.

(8)  I-Kummissjoni, fil-White Paper taghha, “Flimkien ghas-
Sahha: Approc¢ Strategiku ghall-UE 2008-2013" tat-
23 ta’ Ottubru 2007, li tizviluppa l-Istrategija tal-UE
ghas-Sahha, identifikat 1-mard rari bhala prijorita ghall-
azzjoni.

() GU L 18, 22.1.2000, p. 1.

(%) Decizjoni Nru 1513/2002/KE tal-Parlament Ewropew u tal-Kunsill
tas-27 ta’ Gunju 2002 li tikkonéerna is-sitt programm kwardu dwar
ir-ricerka, l-izvilupp teknologiku u l-attivitajiet ta” demostrazzjoni tal-
Komunita Ewropea, li jikkontribwixxu ghall-holgien taz-Zona ta’
Ricerka Ewropea u ta’ l-innovazzjoni (2002 sa 2006) (GU L 232,
29.8.2002, p. 1).

Decizjoni Nru 1982/2006/KE tal-Parlament Ewropew u tal-Kunsill
tat-18 ta’ Dicembru 2006 li tikkoncerna is-seba’ programm kwardu
dwar ir-ricerka, l-izvilupp teknologiku u l-attivitajiet ta’ demostrazz-
joni tal-Komunitd Ewropea (2007 sa 2013) (GU L 412, 30.12.2006.
p- 1).

—
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(10)

(11)

(12)

(14)

Sabiex titjieb il-koordinazzjoni u l-koerenza ta’ inizzjattivi
nazzjonali, regjonali u lokali li jindirizzaw il-mard rari u
l-kooperazzjoni bejn i¢-centri ta’ ricerka, l-azzjonijiet rile-
vanti nazzjonali fil-qasam tal-mard rari jistghu jigu inte-
grati fi pjani jew strategiji ghal mard rari.

Skont il-bazi tad-data Orphanet, mill-eluf ta’ mard rari
maghruf u klinikament identifikabbli, hemm biss 250
minnhom li ghandhom kodic¢i fil-Klassifikazzjoni Inter-
nazzjonali tal-Mard (ICD) ezistenti (I-10 verzjoni). Jinh-
tiegu klassifikazzjoni u kodifikazzjoni adatti ta’ kull
marda rari sabiex tinghatalhom il-vizibbilta u r-rikonox-
ximent mehtiega fis-sistemi nazzjonali tas-sahha.

Fl-2007 1-Organizazzjoni Dinjija tas-Sahha (WHO) varat
il-process ta’ revizjoni tal-10 verzjoni tal-ICD biex tigi
adottata I-hdax-il verzjoni l-gdida ta’ din il-klassifikazz-
joni fl-Assemblea Dinjija tas-Sahha fl-2014. Id-WHO
appuntat il-President tat-Task Force tal-Unjoni Ewropea
dwar il-Mard Rari bhala I-President tat-Topic Advisory
Group dwar il-Mard Rari biex jikkontribwixxi ghall-
process ta’ revizjoni, billi jigu pprezentati proposti
ghall-kodifikazzjoni u l-klassifikazzjoni ta’ mard rari.

L-implimentazzjoni ta’ identifikazzjoni komuni ta’ mard
rari mill-Istati Membri kollha ghandu jirrinforza sew il-
kontribut tal-Unjoni Ewropea fdan it-Topic Advisory
Group u ghandu jiffacilita I-kooperazzjoni fil-livell Komu-
nitarju fil-qasam tal-mard rari.

FLulju tal-2004, kien stabbilit Grupp ta’ Livell Gholi tal-
Kummissjoni dwar is-Servizzi tas-Sahha u -Kura Medika
sabiex l-esperti minn kull Stat Membru jinghaqdu flim-
kien biex jahdmu fuq l-aspetti pratti¢i tal-kollaborazzjoni
bejn is-sistemi nazzjonali tas-sahha fl-UE. Wiehed mill-
gruppi ta’ hidma ta’ dan il-Grupp ta’ Livell Gholi gieghed
jiffoka fuq Netwerks Ewropej ta’ Referenza (NER) ghal
mard rari. Gew zviluppati ¢erti kriterji u prinéipji ghan-
NER, inkluz ir-rwol taghhom biex jaffrontaw mard rari.
In-NER jistghu jservu wkoll bhala centri ta’ ricerka u
gharfien, li jittrattaw pazjenti minn Stati Membri ohrajn
u jizguraw id-disponibbilta ta’ facilitajiet ta’ trattament
sussegwenti fejn mehtieg.

Il-valur mizjud Komunitarju tan-NER huwa partikolar-
ment gholi ghal mard rari minhabba r-rarita ta’ dawn
il-kondizzjonijiet, li jimplika kemm numru limitat ta’
pazjenti kif ukoll skarsezza ta’ kompetenza esperta
fpajjiz wiehed. Ghalhekk huwa importanti hafna li
tingabar kompetenza esperta flivell Ewropew sabiex jigi
zgurat access ugwali ghal informazzjoni preciza, dijanjosi
adatta u fwaqtha u kura ta’ kwalita gholja ghal pazjenti
b'mard rari.

FDicembru 2006, grupp ta’ esperti tat-Task Force tal-
Unjoni Ewropea dwar il-Mard Rari hareg rapport
“Kontribut ghat-tfassil ta’ politika: Ghal kollaborazzjoni

(16)

17)

(20)

Ewropea dwar is-servizzi tas-sahha u l-kura medika fil-
qasam tal-mard rari” lill-Grupp ta’ Livell Gholi dwar is-
Servizzi tas-Sahha u 1-Kura Medika. Ir-rapport tal-grupp
ta’ esperti jiddelinja, fost ohrajn l-importanza li jigu iden-
tidikati centri ta’ kompetenza esperta u r-rwoli li tali
¢entri ghandu jkollhom. Hemm qbil ukoll li, fil-prin¢ipju
u fejn possibbli, il-kompetenza esperta ghandha tivvjagga
minflok il-pazjenti nfushom. Uhud mill-mizuri msemmija
fir-rapport huma inkluzi fdin ir-Rakkomandazzjoni.

Il-kooperazzjoni u l-kondivizjoni ta’ gharfien bejn centri
ta’ kompetenza esperta wrew li kienu approc¢ ferm effic-
jenti biex jigi indirizzat il-mard rari fl-Ewropa.

I¢-centri ta’ kompetenza esperta ghandhom isegwu
approc¢ multidixxiplinarju ghall-kura, sabiex jigu indiriz-
zati l-kondizzjonijiet kumplessi u diversi implikati mill-
mard rari.

L-ispecificitajiet tal-mard rari — numru limitat ta’ pazjenti
u skarsezza ta’ gharfien u kompetenza rilevanti — jindi-
vidwawhom bhala ambitu uniku fejn l-azzjoni fil-livell
Komunitarju tista’ taghti valur mizjud gholi hafna. Dan
il-valur mizjud jista’ jinkiseb spec¢jalment billi tingabar il-
kompetenza esperta nazzjonali dwar il-mard rari li hi
mifruxa fl-Istati Membri kollha.

Huwa tal-akbar importanza li jigi zgurat il-kontribut attiv
tal-Istati Membri ghat-tfassil ta’ xi whud mill-istrumenti
komuni previsti fil-Komunikazzjoni tal-Kummissjoni
dwar mard rari: l-isfidi Ewropej tal-11 ta’ Novembru
2008, specjalment dwar id-dijanjosti¢i u l-kura medika
u linji gwida Ewropej dwar l-iskrining tal-popolazzjoni.
Dan jista’ jkun ukoll il-kaz ghar-rapporti ta’ valutazzjoni
dwar il-valur mizjud terapewtiku ta’ prodotti medicinali
orfni, li jistghu jikkontribwixxu sabiex jigu accellerati n-
negozjati dwar il-prezz flivell nazzjonali, u bhekk
jitnaqqas id-dewmien ghall-access ghal medicini orfni
ghal pazjenti li jbatu minn mard rari.

1d-WHO iddefinixxiet ir-rafforzament tar-rwol tal-pazjenti
(empowerment) bhala prerekwizit ghas-sahha u inkorag-
gixxiet shubija proattiva u strategija ghall-kura mill-
pazjent innifsu biex jitjiebu l-eziti tas-sahha u I-kwalita
tal-hajja fost dawk morda b'mard kroniku (!). Fdan is-
sens, ir-rwol ta’ gruppi ta’ pazjenti indipendenti huwa
krugjali kemm ftermini ta’ appogg dirett lill-individwi li
jghixu bil-marda u kemm ftermini tal-hidma kollettiva li
huma jwettqu biex jitjiebu I-kondizzjonijiet ghall-komu-
nita ta’ pazjenti b'mard rari, b’mod globali u ghall-gene-
razzjonijiet li jmiss.

L-Istati Membru ghandhom jimmiraw li jinvolvu lill-
pazjenti u lir-rapprezentanti tal-pazjenti fil-process ta’
politika u jfittxu jippromovu l-attivitajiet tal-gruppi ta’
pazjenti.

(") http://www.euro.who.int/Document/E88086.pdf
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(22)  L-izvilupp ta’ infrastrutturi ta’ ricerka u tal-kura tas-sahha
fil-qasam tal-mard rari jehtieg progetti fit-tul u ghalhekk
sforz finanzjarju adatt sabiex tigi Zgurata s-sostenibbilta
taghhom fit-tul. Dan Il-isforz ghandu notevolment
jimmassimizza s-sinergija mal-progetti zviluppati taht it-
Tieni Programm Komunitarju dwar is-Sahha, is-Seba’
Programm Kwadru dwar ir-Ricerka u l-Izvilupp u s-
successuri ta’ dawn il-programmi,

B'DAN JIRRAKKOMANDA LI L-ISTATI MEMBRI:

I. PJANI U STRATEGI)I FIL-QASAM TAL-MARD RARI

1. Jistabbilixxu u jimplimentaw pjani jew strategiji ghal mard
rari fil-livell adatt, jew jesploraw mizuri adatti ghal mard
rari fi strategiji ohrajn dwar is-sahha pubblika, sabiex
jimmiraw li jizguraw li l-pazjenti b'mard rari jkollhom
acCess ghal kura ta’ kwalita gholja, inkluzi dijanjostici,
trattamenti, finanzjament ghal dawk li jghixu bil-marda
u, jekk ikun possibbli, medicini orfni effettivi, u b'mod
partikolari:

(a) jelaboraw u jadottaw pjan jew strategija kemm jista’
jkun malajr, preferibbilment sa mhux aktar tard
minn tmiem [-2013, bil-ghan li jiggwidaw u jistrut-
turaw l-azzjonijiet rilevanti fil-qasam tal-mard rari fil-
qafas tas-sistemi tas-sahha u dawk sogjali taghhom;

(b) jiehdu azzjoni biex jintegraw l-inizjattivi attwali u
futuri fil-livelli lokali, regjonali u nazzjonali fil-pjani
jew strategiji taghhom ghal approc¢ komprensiv;

(¢) jiddefinixxu numru limtiat ta’ azzjonijiet ta’ prijorita fil-
pjan jew strategiji taghhom b’objettivi u mekkanizmi
ta’ segwitu;

(d) jiehdu nota tal-izviluppi ta’ linji gwida u rakkoman-
dazzjonijiet biex titfassal l-azzjoni nazzjonali ghal
mard rari mill-awtoritajiet rilevanti flivell nazzjonali
fil-qafas tal-Progett Ewropew li ghaddej ghall-Izvilupp
ta" Pjani Nazzjonali ghall-Mard Rari (EUROPLAN),
maghzul ghall-finanzjament tul il-perjjodu tal-2008-
2011 fl-ewwel programm ta’ azzjoni Komunitarja fil-
gasam tas-Sahha Pubblika (1).

II. DEFINIZZJONI, KODIFIKAZZJONI U INVENTARJU
ADEGWATI TAL-MARD RARI

2. Juzaw ghall-finijiet ta’ hidma politika fil-livell Komunitarju
definizzjoni komuni ta’ mard rari bhala marda li taffettwa
mhux aktar minn 5 fkull 10 000 persuna;

3. Jimmiraw li jizguraw li l-mard rari jkun kkodifikat u trac-
cabbli b'mod adegwat fis-sistemi kollha ta’ informazzjoni

(") Decizjoni Nru 1786/2002/KE tal-Parlament Ewropew u tal-Kunsill
tat-23 ta’ Settembru 2002 li taddotta programm ta’ azzjoni Komu-
nitarja fil-qasam tas-sahha pubblika (2003-2008) (GU L 271,
9.10.2002, p. 1).

10.

tas-sahha, li jikkontribbwixxu ghal rikonixximent adegwat
tal-marda fil-kura tas-sahha nazzjonali u s-sistemi ta’
rimborz abbazi tal-ICD filwaqt li jigu rrispettati l-proceduri
nazzjonali;

Jikkontribwixxu attivament ghall-izvilupp tal-inventarju
facilment accessibbli u dinamiku tal-UE ta’ mard rari
abbazi ta-netwerk Orphanet u netwerks ohra ezistenti kif
hemm msemmi fil-Komunikazzjoni tal-Kummissjoni dwar
mard rari;

Jikkunsidraw li jappoggaw fil-livelli kollha adatti, inkluz il-
livell Komunitarju, min-naha wahda netwerks specifici ta’
informazzjoni dwar mard u min-naha l-ohra, ghal finijiet
epidemjolgici, registri u bazijiet tad-data, filwaqt li jibqghu
konxji tal-governanza indipendeti.

Ill. RICERKA DWAR MARD RARI

Jidentifikaw ricerka li ghaddejja u rizorsi ta’ ricerka fl-ogfsa
nazzjonali u Komunitarji sabiex jistabbilixxu l-istat attwali
tal-gharfien, jivvalutaw ix-xenarju tar-ricerka fil-gasam tal-
mard rari, u jtejbu l-koordinazzjoni tal-programmi Komu-
nitarji, nazzjonali u regjonali ghar-ricerka dwar mard rari;

Jidentifikaw htigijiet u prijoritajiet ghal ricerka bazika,
klinika, translazzjonali u sog¢jali fil-qasam tal-mard rari u
modi kif jitrawmu, u jippromovu approcéi interdixxippli-
narji ta’ kooperazzjoni biex jigu ndirizzati b'mod komple-
mentari permezz ta’ programmi nazzjonali u Komunitarji;

[rawmu l-partecipazzjoni ta’ ricerkaturi nazzjonali fi
progetti ta’ ricerka dwar mard rari ffinanzjati fil-livelli
kollha adatti, inkluz I-livell Komunitarju;

Jinkludu fil-pjani jew strategiji dispozizzjonijiet li jimmiraw
biex irawmu r-ricerka fil-qasam tal-mard rari;

Jiffacilitaw, flimkien mal-Kummissjoni, l-izvilupp ta’ koope-
razzjoni fir-ricerka ma’ pajjizi terzi attivi fir-ricerka dwar
mard rari u b'mod aktar generali fir-rigward tal-iskambju
ta’ informazzjoni u I-kondivizjoni ta” kompetenza esperta.

Iv. CENTRI TA’ KOMPETENZA ESPERTA U NETWERKS

11.

12.

EWROPE]J TA’ REFERENZA GHAL MARD RARI

Jidentifikaw centri ta’ kompetenza esperta fkull parti tat-
territorju nazzjonali taghhom sa tmiem 1-2013, u jikkun-
sidraw i jappoggaw l-istabbiliment taghhom;

Irawmu l-partecipazzjoni ta’ ¢entri ta’ kompetenza esperta
fin-netwerks Ewropej ta’ referenza filwaqt li jigu rrispettati
l-kompetenzi nazzjonali u r-regoli fir-rigward tal-awtoriz-
zazzjoni jew ir-rikonoxximent taghhom;
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13. Jorganizzaw perkorsi ta’ kura tas-sahha ghal pazjenti li jitnaqqas id-dewmien ghall-acc¢ess ghal medicini orfni

14.

15.

16.

jsofru minn mard rari permezz tal-istabbiliment ta’” koope-
razzjoni ma’ esperti rilevanti u skambji ta’ professjonisti u
kompetenza esperta fil-pajjiz jew minn barra meta jkun
mehtieg;

Jappoggaw l-uzu ta’ teknologiji tal-informazzjoni u tal-
komunikazzjoni bhat-telemedi¢ina fejn dan ikun mehtieg
sabiex jigi zgurat access distanti ghall-kura tas-sahha speci-
fika li tkun mehtiega;

Jinkludu, fil-pjani jew strategiji taghhom, il-kondizzjonijiet
mehtiega ghad-diffuzjoni u l-mobbilta ta’ kompetenza
esperta u gharfien sabiex jigi ffacilitat it-trattament ta’
pazjenti fil-vicin taghhom;

Jinkoraggixxu li ¢-Centri ta’ kompetenza esperta jkunu
bbazati fuq appro¢c¢ multidixxipplinarju ghall-kura meta
jigi indirizzat mard rari.

V. GABRA TAL-KOMPETENZA ESPERTA DWAR MARD RARI

17.

FLIVELL EWROPEW

Jigbru kompetenza esperta nazzjonali dwar mard rari u
jappoggaw l-asso¢jazzjoni ta’ dik il-kompetenza esperta
ma’ kontropartijiet Ewropej biex jigu appoggati:

(a) il-kondivizjoni tal-ahjar prattiki dwar l-ghodod dijan-
josti¢i u l-kura medika kif ukoll l-edukazzjoni u I-kura
tas-sahha fil-qasam tal-mard rari;

(b) l-edukazzjoni u t-tahrig adegwati ghall-professjonisti
tas-sahha biex isiru konxi tal-ezistenza ta’ dan il-
mard u tar-rizorsi disponibbli ghall-kura taghhom;

(¢) l-izvilupp ta’ tahrig mediku fl-ogsma rilevanti ghad-
dijanjosi u Il-gestjoni ta’ mard rari, bhal genetika,
immunologija, newrologija, onkologija, pedjatrija;

(d) l-izvilupp ta’ linji gwida Ewropej dwar testijiet dijanjos-
tici jew skrining tal-popolazzjoni, filwaqt i jigu rispet-
tati d-decizjonijiet u l-kompetenzi nazzjonali;

(e) il-kondivizjoni ta’ rapporti ta’ valutazzjoni tal-Istati
Membri dwar il-valur mizjud terapewtiku u kliniku
ta’ medicini orfni fil-livell Komunitarju fejn l-gharfien
u l-kompetenza esperta rilevanti jingabru, biex

VL. RAFFORZAMENT TAR-RWOL

18.

19.

20.

ghall-pazjenti b’'mard rari;

(EMPOWERMENT) TAL-

ORGANIZZAZZJONJIET TAL-PAZJENTI

Jikkonsultaw lill-pazjenti u r-rapprezentanti tal-pazjenti
dwar il-politiki fil-qasam tal-mard rari u jiffaciltaw l-access
tal-pazjenti ghal informazzjoni aggornata dwar il-mard
rari;

Jippromwovu l-attivitajiet imwettqin mill-organizzazzjoni-
jiet tal-pazjenti, bhas-sensibilizzazzjoni, il-bini tal-kapacita
u t-tahrig, l-iskambju ta’ informazzjoni u l-ahjar prattiki,
in-netwerking, l-involviment ta’ pazjenti izolati hafna;

VIL. SOSTENIBBILTA

Flimkien mal-Kummissjoni, jimmiraw li jizguraw, permezz
ta’ mekkanizmi adatti ta’ finanzjament u kooperazzjoni, is-
sostenibbilta ghall-perijodu fit-tul ta’ infrastrutturi zvilup-
pati fil-qasam tal-informazzjoni, ir-ricerka u I-kura tas-
sahha ghal mard rari.

B'DAN JISTIEDEN LILL-KUMMISSJONI:

1.

Biex tipproduci, sal-ahhar tal-2013 u sabiex tippermetti
proposti fi kwalunkwe programm futur possibbli ta’
azzjoni Komunitarja fil-qasam tas-sahha, rapport ta’ impli-
mentazzjoni dwar din ir-Rakkomandazzjoni indirizzata lill-
Parlament Ewropew, lill-Kunsill, lill-Kumitat Ekonomiku u
Sogjali Ewropew u lill-Kumitat tar-Regjuni u fuq il-bazi ta’
informazzjoni pprovduta mill-Istati Membri, li ghandu
jikkunsidra safejn il-mizuri proposti qed jahdmu b'mod
effettiv u I-htiega ghal aktar azzjoni biex titjieb il-hajja
tal-pazjenti affettwati minn mard u dawk ta’ familthom;

Biex tinforma lill-kunsill dwar is-segwitu ghall-Komuni-
kazzjoni tal-Kummissjoni dwar mard rari fuq bazi regolari.

Maghmul fi Lussemburgu, it-8 ta’ Gunju 2009.

Ghall-Kunsill
Il-President
Petr SIMERKA




