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2008. november 28-dn az Eurdpai Unié Tandcsa tigy hatdrozott, hogy az Eurépai Kozosséget létrehozd
szerzG6dés 262. cikke alapjan kikéri az Eurdpai Gazdasdgi és Szocidlis Bizottsdg véleményét a kovetkezd
targyban:

Javaslat tandcsi ajdnldsra a ritka betegségek terilletén megvaldsitandd eurdpai fellépésrol”

A bizottsdgi munka elSkészitésével megbizott ,Foglalkoztatds- és szocidlpolitika, uniés polgdrsdg” szekcié
2009. februdr 4-én elfogadta véleményét. (ElGad6: CSER Agnes.)

Az Eurépai Gazdasdgi és Szocidlis Bizottsdg 2009. februdr 25.-26-adn tartott, 451. plendris iilésén (a 2009.
februdr 25-i iilésnapon) 162 szavazattal 4 ellenében, 8 tartézkodds mellett elfogadta az aldbbi véleményt.

1. Kovetkeztetések és ajanlisok

1.1 Az EGSZB iidvozli a Tandcsi ajanldstervezetet, és egyetért
a ritka betegségek teriiletén Osszehangolt eurdpai fellépéssel,
amely azonositja, meghatdrozza és osztilyozza a ritka beteg-
ségeket.

1.2 Az EGSZB tdmogatja a ritka betegségekkel foglalkozé
nemzeti és regiondlis szintd szakértdi kozpontok kijelolését és
e szakért6i kozpontok eurdpai referenciahdlézatokban vald
részvételének 0sztonzését, elGsegitését.

1.3 Az EGSZB egyetért a ritka betegségek teriiletén folyé
osszehangolt kutatdsok tdmogatdsdval és 0Osztonzésével, a
rendelkezésre dll6 sztkos pénziigyi eréforrasok optimalis
kihaszndldsat célzd, tin. koordindcids projektek elémozditdsaval,
illetve a nemzetkozi egyiittmitkodés fokozasaval.

1.4 Az EGSZB javasolja, hogy az eurdpai szinten megvalo-
suld szakértelem Osszegytjtése terén a szellemi alkotdsok jogat
is kell6 médon vegyék figyelembe, és ezzel kapcsolatban kell§
garancidkat nyujtsanak.

1.5 Az EGSZB tdmogatja, hogy nemzeti tervek késziiljenek,
azonban a 2011. évet tdl korainak tartja ahhoz, hogy ezek kell§
alapossdggal késziiljenek el.

1.6 Az EGSZB timogatja, hogy nemzeti és regionalis szint(i
kozpontokat szdndékoznak 2011-re kijelolni, ez azonban a
nemzeti tervek megfelel§ elkészitésétdl fugg.

1.7 Az EGSZB javasolja az eurdpai koordindcio- és informa-
cibdramlds, valamint a kozos és egységes terminus technicusok
kialakitdsat; keriiljon kialakitdsra az dgazati sajatossagokat tartal-
mazé szakmai kultirdk kozti parbeszéd kézikonyve.

1.8 Az EGSZB javasolja a referenciahdlézat és a ,mobil szol-
géltatds” mukodtetése érdekében specidlis kommunikdcid és
jelz6rendszer kialakitdsat, hogy minden érintett hozzdjusson a
megfelel§ informdciéhoz.

1.9 Az EGSZB tdmogatja, hogy tdrsadalomtudomanyi kuta-
tdsok is kapjanak szerepet a ritka betegségek terén felmeriild
igényekkel kapcsolatban.

1.10 Az EGSZB javasolja, hogy valamennyi tagillam hozza
létre a sajdt Ritka Betegségek Kozpontjit, mely kozpontok koor-
dindl6 szerepet tolthetnének be a tagdllami kutatd és gyogyité
intézmények, egészségiigyi szolgélatok és a kormanyzat kozott.

1.11 Az EGSZB javasolja, hogy a tagallami Ritka Betegségek
Kozpontjai foglalkozzanak —adatgydjtési, —akkreditdciés és
modszertani feladatokkal és koordindcidval.

1.12 Az EGSZB javasolja, hogy a ritka betegségekre vonat-
koz6 nemzeti stratégidk véljanak a nemzeti népegészségiigyi és
nemzeti egészségfejlesztési programok részévé.

1.13 Az EGSZB javasolja, hogy a projektfinanszirozdsok
helyett a betegjogok érvényesiilése és a hatékony, gazdasdgosabb
forrasfelhasznalds érdekében hosszi tava finanszirozds keriiljon
kialakitdsra.
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1.14 Az EGSZB javasolja a betegszervezetek, a szakmai és
civil szervezetek és a szocidlis partnerek bevondsdval megvizs-
gdlni, elemezni és értékelni a mds tagdllamban levd referencia-
kozpontok haszndlhatosagat a betegek érdekeinek és jogainak
figyelembevételével.

1.15 Az EGSZB javasolja az egészségiigyi szakemberek
mobilitdsdnak tovabbi elemzését a betegszervezetek, a szakmai-
és civilszervezetek és a szocidlis partnerek bevondsdval a kell§
garancidk megteremtése érdekében.

1.16 Az EGSZB javasolja az egészségiigyi egyenlGtlenségek
csokkentése érdekében az ardnyos forrdsfelhaszndlds megterem-
tésének vizsgalatdt, ugyanis a javaslat valamennyi ritka beteg-
ségben szenved§ ellatdsat tlizi ki célul.

1.17 Az EGSZB tdmogatja az EU ritka betegségekkel foglal-
kozé tandcsad6 bizottsdganak létrehozdsit (EUACRD), és java-
solja, hogy a tagéllami képvisel6kon, az iparon, a betegképvise-
leti szervezeteken és a szakért6kon tdl a szocidlis partnerek és
egyéb civil szervezetek is keriiljenek bevondsra, ugyanis nélkiilik
nem alakithaté ki az a nemzeti stratégia, amely a javaslat
megvalosuldsanak egyik feltétele.

1.18 Az EGSZB javasolja, hogy az Eurdpai Ritka Betegségek
Napja mozgalom az EU egészségiigyi nemzetkozi politikdja 4ltal
nyerjen tdmogatdst ritka betegségek vildgnapja létrehozdsdban.

1.19 Az EGSZB egyetért az ajinlds elfogaddsit kévetd 5.
évben végrehajtdsi jelentés elkészitésével, azonban a végrehajtds
sordn biztositani kell a betegjogokra figyelemmel a szikséges
korrekeidt, és a folyamatos értékelésben részt kivan venni.

2. Altalinos megjegyzések
2.1  Elézmények:

2.1.1 A ritka betegségekre — ezen beliil a genetikai beteg-
ségekre — elfogaddsra kertilt egy 1999. janudr 1-t8l 2003.
december 31-ig tartd kozosségi cselekvési program (Az Eurdpai
Parlament és a Tandcs 1295/1999/EK hatdrozata (1999. aprilis
29.) a ritka betegségekre irdnyuld kozosségi cselekvési prog-
ramnak a kozegészségiigyi fellépés (1999-2003) keretében
torténd elfogaddsdrol), mely szerint a ritka betegségek el6fordu-
lasi gyakorisdga az Eurépai Unidban 10 000 {6t tekintve legfel-
jebb 5. Ugyanezen meghatdrozas szerint keriilt elfogaddsra a
ritka betegségek gydgyszereirl sz0l6 1999. december 16-i
141/2000/EK eurdpai parlamenti és tandcsi rendelet.

2.1.2 Az alacsony el6forduldsi gyakorisdg és a betegségek
specilis jellege miatt a ritka betegségek teriiletén atfogd megko-
zelités sziikséges - egyedi és egyesitett eréfeszitésen alapulva -,
amely lehet6vé teszi a magas morbiditdsi rata, illetve az elkeriil-
het8, id6 el6tti haldlozds megel6zését, és javitja az érintett
személyek életminGségét és tarsadalmi-gazdasdgi lehetSségét.

2.1.3 Az Eurdpai Bizottsag altal létrehozott Ritka Betegségek
Eurépai  Referenciahdlézatdval  foglalkozé — munkacsoport
feladata: az alapelvek, a kezelések, az eurdpai referenciakozpont
kritériumainak meghatdrozdsa. Ez a 6. és 7. kozosségi kutatds-
fejlesztési keretprogramnak is témdja.

2.1.4 Az Egészségiigyi Vildgszervezet (WHO) 2014-ben
késziil elfogadni a betegségek nemzetkozi osztdlyozasdnak 11.
véltozatat; ebbe mdr a ritka betegségek is bekeriilnek. A WHO a
Ritka Betegségekkel Foglalkozd Eurdpai Unids Munkacsoportot
kérte fel tandcsadé csoportnak, hogy a ritka betegségek kddo-
lasit és osztélyozdsit készitse el.

2.1.5 A ritka betegségek valamennyi tagdllamban egységes
meghatdrozdsanak bevezetése jelentds mértékben fokoznd az
EU hozzdjaruldsit a WHO és az EU egyittmiikodésében, az
EU hatdrain tdli nagyobb szerepvallaldst a vildg egészségiigyi
problémadinak megolddsaban.

2.1.6 A 2007-ben elfogadott Eur6pai Egészségiigyi Stratégia
a ritka betegségekben szenvedd§ személyek szdmadra a j6 mind-
ségli diagnozist, kezelést és tdjékoztatdst kiemelt prioritdsként
kezeli.

3. Részletes megjegyzések
3.1 A ritka betegségek meghatdrozdsa és el6forduldsa:

3.1.1 A ritka betegségek atfogd megkozelitést tesznek sziik-
ségessé, amely a jelentds haland6sdg vagy az elkeriilhet§ id6
el6tti elhaldlozds megel6zésére, az életmindség javitdsira vagy
az érintett személyek tdrsadalmi-gazdasdgi lehet&ségeinek javit-
sdra tett killonleges és egyesitett eréfeszitésen alapul.

3.1.2  E betegségek el6forduldsi ardnya szerint 5 000-8 000
elkiilontilg ritka betegség érinti az EU teljes lakossagdnak akar
6 %-at az élete sordn, azaz az Eurdpai Unidban 29-36 millid
személy érintett vagy lesz érintett valamely ritka betegség éltal.

3.1.3 A legtobb ritka betegség el6forduldsa nagyon ritka —
100 000-bdl 1 személyt vagy még kevesebbet érint. A nagyon
ritka betegségekben szenvedd betegek és csaladjaik kilonosen
elszigeteltek és kiszolgaltatottak.
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3.1.4 Az életkor — amikor az elsé tiinetek megjelennek -
szintén nagy eltéréseket mutat: a ritka betegségek fele sziile-
tésnél vagy gyermekkorban, mig mdsik fele felnéttkorban jelent-
kezhet. A ritka betegségek tobbsége orokletes betegség, de a
terhesség alatt vagy a késdbbiek sordn a beteget ér§ kornyezeti
hatdsok is okozhatjak, gyakran genetikai hajlammal parosulva.
Némelyik valamely kozonséges betegség ritka formdja vagy ritka
szovédménye.

3.2 A ritka betegségek felismerésének és kozismertségének
hidnya:

3.2.1 A ritka betegségek stlyossiguk és a megnyilvanuldsuk
tekintetében is nagymértékben kilonboznek. A ritka beteg-
ségben szenved§ betegek vdrhaté élettartama jelentGsen
lecsokken. Szdmos betegség Osszetett, degenerativ és maradandé
kérosoddst okoz, mig mdsok Osszeegyeztethet6k a normalis
életvitellel — amennyiben id6ben diagnosztizdljak, megfelelGen
gondozzdk ésfvagy kezelik. Gyakran tobb fogyatékossdg egyiit-
tesen létezik, sok funkciondlis kovetkezménnyel. Az ilyen fogya-
tékossigok fokozzdk az elszigeteltség érzését, a hdtranyos
megkiilonboztetés forrdsai lehetnek, és csokkentik az oktatasi,
szakmai és tdrsadalmi lehetdségeket.

3.3 A ritka betegségekre vonatkozé politikdk hidnya a tagdl-
lamokban:

33.1 A ritka betegségek nagymértékben hozzdjirulnak a
halandésaghoz és az elhaldlozasokhoz, az egészségiigyi informa-
ci6s rendszerekben a megfelel§ kddoldsi és osztdlyozasi rend-
szerek hidnya miatt ldthatatlanok. E betegségekre vonatkozd
egyedi egészségiigyi politikdk hidnya, a szakértelem ritkasiga
késedelmes diagnosztizdlast és az ellatishoz valé nehézkes
hozzaférést eredményez. E betegek diagnosztizaldsa, kezelése
és rehabilitdci6ja jelentSsen eltér tagdllami szinten. A tagdllamok
és/vagy a tagallamon belli régiok polgdrai nem rendelkeznek
egyenld hozzaféréssel a szakszer(i ellitishoz és a ritka beteg-
ségek gydgyszereihez.

3.3.2 A ritka betegségek kutatdsira, diagnosztizdlasra és a
kezelésre tagallamonként rendkiviil eltér6 forrdsok allnak
rendelkezésre, és dekoncentraltsiguk miatt csekély a hatékony-
saguk, igy sok beteg kés6n vagy egydltalin nem jut kezeléshez.

3.3.3 A ritka betegségek diagnosztizaldsa és gydgyitdsa
kiilonleges felkésziiltséget igényel; forrdshidny miatt nagyok az
eltérések, és sok beteg szenved a téves, vagy hidnyos diagnosz-
tika kovetkeztében.

3.3.4 A ritka betegségek sajdtossigai — korldtozott szdmi
beteg és a targyhoz tartozd ismeretek és szakértelem ritkasdga
— a nemzetkozi egyiittmtikodést hozzdadott értékként igénylik.

Valészindleg a népegészségiigynek nincs még egy olyan teriilete,
ahol a 27 kiillonb6z8 nemzeti megkozelités kozotti egyiitt-
miikodés olyan hatékony és eredményes lehet, mint a ritka
betegségek teriiletén. Ezt a nemzeti és az uniés dontéshozdok
és az érdekelt felek felismerték. A korldtozottan rendelkezésre
all6 erdforrdsok Osszevondsaval lehet jobb eredményeket elérni.
A tagorszagokban eltérg tipusa és eltér§ id6ben elrendelt adat-
gytijtések, illetve bejelentési kotelezettségek léteznek. Van a teljes
populdciora vonatkozd bejelentési kotelezettség, illetve szorva-
nyos adatgytjtési el6irds. Kiemelt jelentSségti az egységes adat-
szolgltatds és informaciok megteremtése preventiv és egyben
koltséghatékonyabb egészségpolitikdk kialakitdsdra és alkalmazd-
sara, illetve a tagallami és EU-s kutatds szdmdra. A megfelel§
adatok és informéciok eljuttatdsa az érintettek szdmdra hasonlé
fontossdg.

3.3.5 Az ilyen betegségekben szenveddk és csaladtagjaik élet-
mindségének javitdsa, megfelel§ tdrsadalmi és munkaerd-piaci
integrdcioja kiemelten fontos, hiszen életiik folyamatosan a
maéssaggal, a fizikai és lelki megprobaltatasokkal valé kiizde-
lemmel terhelt.

3.3.6 Az Eurdpai Unié tagallamaiban szdmos nem kormany-
zati szervezet, civil kezdeményezés miikodik az egyes ritka
betegséggel él6k tdjékozottsaganak, a meglévé tudomdnyos,
klinikai ismeretek terjesztésének, az elérhet§ és adekvét orvosi
terapidkhoz és gydgyszerekhez valé hozzaférésnek a javitdsdra,
végs6 soron e betegek tdrsadalmi-gazdasdgi integracidjanak
érdekében. E civil kezdeményezések forrdshidnnyal kiiszkodnek,
nem részesiilnek koordindlt és osszehangolt kormdnyzati tdmo-
gatdssal, nincs Osszehangolt halézat, és igy folyamatosan
sériilnek a betegjogok. A betegek, a csalddok, a civilszervezetek,
a szakemberek és a szocidlis partnerek kozott nem alakultak ki
a rendszerelvii egytittmtikodések. Az ellatdsokban és azok elér-
het8ségében stilyos ardnytalansigok és halmozottan hatrdnyos
helyzetek 1éteznek.

3.3.7 A ritka betegségek diagnosztizaldsa és terdpidja rend-
kivill koltséges. Az 1j technoldgidk és a magas fajlagos kolt-
séggel jard ritka betegségek terdpidinak esetében a finanszirozds
legfelsS kiiszobértékének meghatdrozasa és alkalmazdsa tagalla-
monként elengedhetetlen.

3.3.8 Az Eurdpai Bizottsdg 2008-ban megjelentette a ritka
betegségekre vonatkozd kozleményét; az el6készitése érdekében
széles korti nyilvdnos konzultdciét tartott, amely 2008 februdr-
jaban zdrult le.

3.3.9 A beérkezett hozzdjiruldsok megerGsitették az igényt
kozosségi szinti akcibra; az elkészitett tandcsi ajanldsra vonat-
koz6 javaslat hdrom teriiletre fokuszal:
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— a ritka betegségek azonositdsa és kddoldsa, a ritka beteg-
ségekre vonatkozd, az egyes betegségek felismerését segits
eur6pai szintli kodifikdcis és osztilyozdsi rendszer megal-
kotdsaval. Az 1j verzid kidolgozasdban a Bizottsdg egyiitt-
mtikodik a WHO-val, hiszen az EU teriiletén keriilnek vildg-
szinten leginkabb azonositisra a kiilonbozé tipust ritka
betegségek;

— nemzeti szintl akcidtervek kidolgozdsihoz alapelvek, szak-
mapolitikai irdnymutatdsok biztositdsa; a tagdllamok ritka
betegségekre vonatkozd nemzeti egészségpolitikdi kialakita-
sdnak Osztonzése, timogatdsa annak érdekében, hogy a ritka
betegségekkel él6k megelSzéshez, diagnézishoz, kezeléshez
és rehabilitdcibhoz valé egyenlS hozzaférését és e szolgilta-
tasok elérhetdségét biztositsik,

— A kozleménytervezethez kapcsolodd tandcsi ajanlds szerint:

— a tagallamok készitsék el a ritka betegségekre vonatkozd
nemzeti terveiket,

— készitsék el a ritka betegségek fogalommeghatirozasat,
kodifikdlasat és osztdlyozdsdt célzd megfeleld mechaniz-
musokat,

— a ritka betegségek kutatdsinak — beleértve a hatdron
atnytlé egyuttmitkodéseket is — elGsegitése, az unids
kutatdsi egytittm@ikodési lehetségek maximalizdlasaval,

— szakértSi kozpontok azonositdsa és azok eurdpai refe-
renciahdl6zatokban vald részvételének elGsegitése,

— a ritka betegségek tagdllami szakértdi Osszesitése,

— a betegek és a betegszervezetek részvételének biztositasat
célzé akcidk végrehajtdsa

— egyiittm@ikodés meger@sitése minden olyan teriileten,
ahol a kozosségi szintii tevékenység hozzdadott értékkel
bir, kozos politikai irdnymutatdsok kidolgozasdnak és
azok kolcsonos megismerésének Eurdpa-szerte torténd
biztositdsdra: specidlis akcidk a kutatds, a referenciakoz-
pontok, informdcidhoz valé hozzaférés, osztonzdék a
ritka  betegségek  gydgyszereinek  kifejlesztéséhez,
szlirések stb. teriiletén, amelyek egy, a ritka betegségeket
célzé kozos minimumstratégia elemeit képezik (pl. kisér-
leti programok, kutatds/fejlesztés, a ritka betegségek

gyogyszereir6l szolo 141/2000/EK rendelet végrehajta-
sdnak monitorozasa).

3.3.10 A kozlemény célja a ritka betegségek hatékony felis-
merését, megel6zését, diagnosztizalasit, kezelését és kutatdsat
célz6 atfogd eurdpai kozosségi stratégia kidolgozdsinak elsegi-
tése, a tagillamok kozotti egyiittmiikodés megerdsitésével és az
eurdpai informdcids haldzatok és betegszervezetek akcidinak
tdmogatdsdval. Valamennyi kozosségi politika és tevékenység
meghatdrozdsa és végrehajtdsa sordn biztositani kell az emberi
egészségvédelem magas szintjét. Mindez hozzdjarul majd az
egészségligyi eredmények javuldsdt, az egészségben eltoltott
évek szdmanak — mint a lisszaboni stratégia kulcsindikdtordnak
- novekedését célzd dtfogd célkittizés teljesiiléséhez, amihez
azonban elengedhetetlen a kozosségi programok és kezdemé-
nyezések — az EU Kozosségi Népegészségiigyi Programjai, a
kutatdsi-fejlesztési keretprogramok, a ritka gyogyszerek straté-
gidja, a hatdron atnyuld egészségiigyi ellatdsokrol szol6 irdnyelv
és mds meglév6 vagy jovébeli unids vagy tagdllami akcidk —
kozotti koherencia megerGsitése.

3.3.11 A tandcsi ajanlds tervezete szitkségesnek tartja, hogy a
tagallamok 2011 végéig dolgozzanak ki a ritka betegségek terii-
letén 4tfogd és integralt nemzeti stratégidkat, és a betegeket és a
betegképviseleteket a stratégiai és dontéshozatali eljardsok
minden szintjébe vonjdk be. Tevékenységiiket aktiv hozzdjiru-
lassal kell el8segiteni és tdmogatni, tobbek kozott pénziigyi
eszkozokkel is.

3.3.12 Az EGSZB egyetért az atfogd és integralt nemzeti
stratégidk 1étrehozdsdval, azonban sziikséges mérlegelni az
idépont modositdsat, ha a betegérdekre figyelemmel atfogd stra-
tégidt akarunk elérni. Ennek érdekében a Ritka Betegségek
Kozpontjait tagdllami szinten kellene létrehozni mddszertani,
adatgytijtési, akkreditdcids és koordindcids tevékenységgel.

3.3.13 Az eurbpai unids szintli informdciédramlds, kutatds és
a referenciak6zpontok kialakitdsa és kijelolése indokolja a k6zos
és egységes terminus technicusok, diagnosztikus és terdpids
protokollok kialakitdsit és elfogaddsdt. Ezek megismerése
nemcsak betegérdek, hanem az egészségiigyi dolgozdk és szol-
géltatok érdeke is, ezért célszerdi lenne szektordlis kézikonyvet,
mint sajitos szakmai kultirak kozotti parbeszéd kézikonyvet
késziteni a ritka betegségekr6l, diagnosztizaldsukrol és gyogyita-
sukrol.

3.3.14 Az eurdpai referenciahdlézat kialakitdsa, kijelolése,
illetve ,mobil szolgéltatds nyujtdsa” sajitos kommunikaciot és
jelz6rendszer-kiépitést igényel, hogy a sziikséges informdcid
valoban mindenkihez eljusson.
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3.3.15  Tekintettel arra, hogy az 0j tipust kutatdsi és szolgdl-
tatasi struktiirdk kapcsdn is varhatéan szellemi alkotdsok jonnek
majd létre, fontos az ezekhez kapcsoldédé jogvédelem kapesan is
megtenni a megfelel§ 1épéseket.

3.3.16 Az EGSZB iidvozli az els§ Eurdpai Ritka Betegségek
Napja megszervezését 2008. februdr 29-ére, és tdmogatja a
kezdeményezést a ritka betegségek vildgnapja létrehozdsdra,
mely nemzetkozi mozgalom nagymértékben segitené a kuta-
tisok és gyobgyitasok eredményesebbé tételét. Kiemelten fontos
az EGSZB szdmdra a megfelel6 kommunikdcié biztositdsa, a
kultirdk kozotti parbeszéd elSsegitése, igy a nyelvi akadalyok
és a technikai feltételek hidnydnak lekiizdése, hogy az érintettek
(a betegek, hozzatartozoik, az egészségiigyi szolgdltatast
nytjtok, a civil szervezetek és a szocidlis partnerek) elegendd
és valds informédcidhoz jussanak.

3.3.17 Az EGSZB korabbi véleményeiben felhivta a figyelmet
a civil térsadalom és a szocidlis partnerek fontos szerepére a
kozosségi értékek megdSrzésében, azok fejlesztésében, a valddi
hozzdadott értékek 1étrehozataldban. Ezért fontosnak tartja,
hogy a ritka betegségekrdl sz6l6 kozlemény célkitiizéseinek
megvalositdi kozott kell§ szerepet kapjanak a szervezett civil
tarsadalom szerepl6i és a szocidlis partnerek. Az egészségligyi
kozkiadasok forrdsait a civil tarsadalom és a szocidlis partnerek
hozzdk létre, igy elosztdsukban stratégiai szerepet kell betolte-
niiik.

Kelt Briisszelben, 2009. februdr 25-én.

3.3.18 Az EGSZB javasolja az egészségiigyi egyenlGtlenségek
csokkentése érdekében az ardnyos forrasfelhaszndlds megterem-
tésének vizsgdlatit — a rendkiviili koltségek miatt —, ugyanis a
javaslat valamennyi ritka betegségben szenved§ elldtasat téizi ki
célul. Tagéllamonként eltér6 mértéktick a forrdsok, rendkiviil
nagyok az eltérések az elldtdsra jogosultak és az elldtdsban
részesiil6k kozott.

3.3.19 Az EGSZB tdmogatja a koordindlt kutatdsok és refe-
renciakozpontok szervezését és kijelolését, mivel e tevékenység
kiemelkedd lehetSséget teremthet az Eurdpai Unid szdmadra a
vildg egészségiigyl problémdinak megolddsiban. E lehetdség
osszhangban all az ,Egyiitt az egészségért” cimd fehér konyvben
megfogalmazott célkitiizéssel, az Eurépai Unié hatékonyabb
nemzetkozi szerepvallaldsaval.

3.3.20 Az EUACRD dllandé tandcsadd bizottsdg létrehozasa
fontos el6relépés a célkitlizés megvaldsitdsiban. A tagdllami
képviselok, a szakért6k, a betegképviseleti szervek, az ipar
szereplSi mellett az EGSZB javasolja, hogy a betegszervezeteken
tal a civil tdrsadalom képvisel6it és a szocidlis partnereket is
vonjak be a tandcsadd bizottsdg munkdjiba édllandé jelleggel.
Kozremikodésik nélkiil nem alakithaté ki az a nemzeti stra-
tégia, amely a javaslat megval6suldsdnak egyik feltétele.

Eurdépai Gazdasagi és Szocidlis Bizottsdg

elnoke
Mario SEPI



