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Ceturtdiena, 2009. gada 23. aprila
Eiropas pasikumi reto slimibu joma *
P6_TA(2009)0288

Eiropas Parlamenta 2009. gada 23. aprila normativa rezolicija par prieksSlikumu Padomes
ieteikumam par Eiropas pasikumiem reto slimibu joma (COM(2008)0726 - C6-0455/2008 -
2008/0218(CNS))

(2010/C 184 E/75)

(Apspriezu procedira)
Eiropas Parlaments,
— pemot véra Komisijas priekslikumu Padomei (COM(2008)0726),

— pemot véra EK liguma 152. panta 4. punkta otro dalu, ar kuru saskana Padome ar to ir apspriedusies
(C6-0455/2008),

— pemot véra Reglamenta 51. pantu,

— pemot véra Vides, sabiedribas veselibas un partikas nekaitiguma komitejas zinojumu un Ripniecibas,
pétniecibas un energétikas komitejas atzinumu (A6-0231/2009),

1. apstiprina grozito Komisijas priekslikumu;

2. aicina Komisiju attiecigi grozit tas priekslikumu saskapa ar EK liguma 250. panta 2. punktu;

3. aicina Padomi informét Parlamentu, ja ta paredz nepiekrist Parlamenta apstiprinatajam tekstam;

4.  prasa Padomei vélreiz ar to apspriesties, ja ta ir paredzgjusi batiski grozit Komisijas priekslikumu;

5. uzdod priek$sédétdjam nositit Parlamenta nostaju Padomei un Komisijai.

KOMISIJAS IEROSINATAIS TEKSTS GROZIJUMS

Grozijums Nr. 1

Ieteikuma priekslikums
1. apsvérums

(I)  Retas slimibas apdraud Eiropas pilsonu veselibu, jo tas ir (1)  Retas slimibas apdraud Eiropas pilsonu veselibu, jo tas ir
slimibas, kas apdraud dzivibu vai izraisa hronisku invaliditati un slimibas, kas apdraud dzivibu vai izraisa hronisku invaliditati un
nav plasi izplatitas un ir arkartigi komplicétas. nav plasi izplatitas un ir arkartigi komplicétas, un, ta ka ir Joti

daudz daZidu reto slimibu veidu, ar tam slimojoso cilveku
kopéjais skaits ir samera liels.
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Grozijums Nr. 2

Ieteikuma priekslikums
2. apsverums

(2)  Kopienas ricibas programmu reto slimibu, to skaita gené-
tisko slimibu, joma pienéma periodam no 1999. gada 1. janvara
lidz 2003. gada 31. decembrim. Saja programma definéts, ka
reta slimiba skar ne vairak ka 5 no 10 000 cilvékiem Eiropas
Savieniba.

(2)  Kopienas ricibas programmu reto slimibu, to skaita gene-
tisko slimibu, joma pienéma periodam no 1999. gada 1. janvara
lidz 2003. gada 31. decembrim. Saja programma definéts, ka
retd slimiba skar ne vairak ka 5 no 10 000 cilvékiem Eiropas
Savieniba, $a skaita izverteSana izmantojot statistikas datus,
kuri zinatniski japarbauda.

Grozijums Nr. 3

Ieteikuma priekslikums
2.a apsvérums (jauns)

(2a)  Pamatojoties uz Siem statistiskajiem datiem par
saslimstibu, retds slimibas biitu pedantiski jaietver katalogos,
un zinatniskajai komitejai biitu tie regulari japarskata, lai
noteiktu iespejamos nepiecieSamos papildinajumus.

Grozijums Nr. 4

Ieteikuma priekslikums
4. apsvérums

(4)  Aprekinats, ka Sodien ir atklati pieci lidz astoni tikstosi
reto slimibu, ar kuram dzives laika saslimst 6-8 % iedzivotaju.
Citiem vardiem sakot, Eiropas Savieniba saslimst 27 lidz
36 miljoni cilvéku. Vinu vairakums slimo ar retam slimibam,
kuras skar vienu no simts tikstosiem cilvéku vai pat mazak.

(4)  Aprekinats, ka Sodien ir atklati pieci lidz astoni tikstosi
reto slimibu, ar kuram dzives laika saslimst 6-8 % iedzivotaju.
Citiem vardiem sakot, lai gan retajam slimibam, tas atseviski
nemot, ir raksturiga zema izplatiba, tomer ar tam slimojoso
cilveku kopéjais skaits ir samera liels, un Eiropas Savieniba
saslimst 27 lidz 36 miljoni cilveku. Vinu vairakums slimo ar
retam slimibam, kuras skar vienu no simts tiikstosiem cilvéku
vai pat mazak.

Grozijums Nr. 5

Ieteikuma priekslikums
5. apsvérums

(5)  Retam slimibam raksturiga zema izplatiba un tas ir speci-
fiskas, tapéc ir vajadziga visparéja pieeja, kura balstitos uz
Ipasiem un apvienotiem pasakumiem, kas vajadzigi, lai nepie-
Jautu augstu saslimstibu vai priekslaicigu mirstibu, ko iesp&jams
novérst, ka ari uzlabotu slimnieku dzives kvalitati vai sociali
ekonomisko potencialu.

(5)  Retam slimibam raksturiga zema izplatiba, tas ir specifi-
skas un saslimstibas kopéjais ipatsvars ir augsts, tapéc ir vaja-
dziga vispargja pieeja, kura balstitos uz Ipasiem un apvienotiem
pasakumiem, tostarp partneribu ar tadam treSam valstim ka
ASYV, lai nepielautu augstu saslimstibu vai priekslaicigu mirstibu,
ko iesp&ams novérst, ka ari uzlabotu slimnieku dzives kvalitati
vai sociali ekonomisko potencialu attistitajas un jaunattistibas
valstis.

Grozijums Nr. 6

Ieteikuma priekslikums
8. apsvérums

(8)  Lai valstis, regionos un vietéja limeni labak koordinétu un (8)  Lai valstis, regionos un vietéja limeni labak koordinétu un

saskanotu iniciativas cipai ar retajam slimibam, visi §is jomas saskanotu iniciativas cinai ar retajam slimibam un sadarbibu

valsts pasakumi biitu jaieklauj nacionalajos reto slimibu planos. starp pétniecibas centriem, visi §is jomas valsts pasakumi
bitu jaieklauj nacionalajos reto slimibu planos.
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Grozijums Nr. 7

Ieteikuma priekslikums
13. apsvérums

(13)  Eiropas references tikliem ir seviski liela Kopienas pievie-
nota vertiba, jo minétas slimibas ir retas, un tas nozimé, ka
pacientu skaits ir mazs un valstij vienai triikst specialo zinasanu.
Tapéc ir arkartigi svarigi nodrosinat, ka visiem reto slimibu
pacientiem ir vienlidzigas iespéjas sanemt augstvértigu veselibas
apripi.

(13)  Eiropas references tikliem ir seviski liela Kopienas pievie-
nota vertiba, jo minétas slimibas ir retas, un tas nozimé, ka
pacientu skaits ir mazs un valstij vienai trikst specialo zinasanu.
Tapéc ir arkartigi svarigi nodro$inat, ka visiem reto slimibu
pacientiem ir vienlidzigas iespéjas sanemt precizu informaciju,
piekliit piemerotai un savlaicigai diagnostikai un giit augst-
vertigu veselibas apriipi.

Grozijums Nr. 8

Ieteikuma priekslikums
14.a apsvérums (jauns)

(14a)  Farmacijas foruma 2008. gada 12. oktobri tika ap-
stiprinats galigais zigojums, kura ierosinatas pamatnostadnes,
lai dalibvalstis, ieinteresétias personas un Komisija varetu
pastiprinat centienus, tadejadi garantejot atvieglotu un paatri-
natu piekluvi zalem reto slimibu arsteSanai Eiropas Savieniba.

Grozijums Nr. 9

Ieteikuma priekslikums
20. apsvérums

(20)  Tadé] visos stratégijas un lémumu pienemsanas posmos
bitu jaiesaista pacienti un pacientu parstavji. Katra dalibvalsti
bitu aktivi javeicina un ari finansiali jaatbalsta to darbibas.

(20)  Tadé] visos stratégijas un lémumu pienemsanas posmos
biitu jaiesaista pacienti un pacientu parstavji. Katra dalibvalsti un
ari visa ES, izmantojot specifisku retu slimibu skartiem paci-
entiem paredzetus ES palidzibas tiklus, bitu aktivi javeicina un
arT finansiali jaatbalsta to darbibas

Grozijums Nr. 10

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 1. punkts - ievaddala

1. Izveidot nacionalos planus reto slimibu joma, lai nodrosi-
natu, ka taisniguma un solidaritates varda visa Eiropas Savieniba
reto slimibu pacientiem savas valstis ir universali pieejama kvali-
tativa veselibas apriipe, tostarp diagnostika, arstéSana un zales
reto slimibu arstéSanai, un Ipasi:

1. Izveidot nacionalos planus reto slimibu joma, lai nodrosi-
natu, ka taisniguma un solidaritates varda visa Eiropas Savieniba
reto slimibu pacientiem savas valstis ir universali pieejama kvali-
tativa veselibas apriipe, tostarp diagnostika, arsteSana un zales
reto slimibu arstéSanai, ka arf rehabilitacija un iespéjas maci-
ties dzivot ar slimibu, un ipasi:

Grozijums Nr. 11

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 1. punkts — 1. apakSpunkts

(1)  lidz 2011. gada beigam izstradat un piepemt visparéju un
integrétu stratégiju ka nacionalo planu reto slimibu joma, kuras
mérkis ir vadit un strukturét visus saistitos pasakumus reto
slimibu joma;

(1)  Iidz 2010. gada beigam izstradat un pienemt vispargju un
integrétu stratégiju ka nacionalo planu reto slimibu joma, kuras
mérkis ir vadit un strukturét visus saistitos pasikumus reto
slimibu joma;
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G)

Grozijums Nr. 12

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 1. punkts - 3. apakspunkts

nacionalaja plana reto slimibu joma izvirzit dazas priori-

tates ar konkrétiem mérkiem, skaidrus terminus, paredzét
vadibas struktiiras un regularus zinojumus;

©)

(3)  nacionalaja plana reto slimibu joma izvirzit dazas priori-
tates ar konkrétiem meérkiem, skaidrus terminus, vera nemamu
un skaidri nosakamu finanséjumu, paredzét vadibas struktiiras
un regularus zinojumus;

Grozijums Nr. 13

Ieteikuma priekslikums
1. punkts - 3.a punkts (jauns)

(3.a) pazinot, vai dalibvalstis ir specializéti centri, un sastadit
ekspertu katalogu;

Grozijums Nr. 14

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 1. punkts - 5. apakSpunkts

nacionalaja plana paredzét noteikumus, kuri nodrosinatu, ka
visiem reto slimibu pacientiem sava valstl ir pieejama kvali-
tativa veselibas apriipe (ari diagnostika, arstéSana un zales
reto slimibu arstéanai), lai visa Eiropas Savieniba taisni-
guma un solidaritates varda nodrosinatu kvalitativu veselibas
apripi.

(5) nacionalaja plana paredzét noteikumus, kuri nodrosinatu, ka
visiem reto slimibu pacientiem sava valstl ir pieejama kvali-
tativa veselibas apriipe (arT diagnostika, primarie profilakses
pasakumi, arstéSana un zales reto slimibu arstéSanai, ka ari
rehabilitacija un iespejas macities dzivot ar slimibu), lai
visa Eiropas Savieniba taisniguma un solidaritates varda
nodrodinatu kvalitativu veselibas apripi, ieverojot Augsta
limena farmaceitiska foruma pienemtaja dokumenta
“Improving access to orphan medicines for all affected
EU citizens” (Labaka piekluve reto slimibu arstesanai
paredzetajam zalem visiem konkretajiem ES pilsoniem)
noteiktos principus.

Grozijums Nr. 15

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 1. punkts — 5.a apakSpunkts (jauns)

(5.a) rosinat centienus izvairities no iedzimtam retam
slimibam ar Sadiem pasakumiem:

a) sniedzot konsultacijas par genetiku slimibas nesata-
jiem vecakiem; ka ari

b) ja tas nepiecieSams, neskarot pastavoSos valsts
tiesibu aktus un tikai uz brivpratibas pamata, veicot
veselu embriju atlasi pirms to ievadiSanas.
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Grozijums Nr. 16

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 1. punkts — 5.b apakSpunkts (jauns)

(5.b) nacionalajos planos paredzet arkartas pasikumus, lai
nodroSinatu piekluvi zalem, kuras nav atlauts laist
apgroziba, kad tas patiesam ir vajadzigas sabiedribas
veselibas intereses; un, ja dalibvalsti nav citu piemerotu
arstniecibas lidzeklu vai riska un ieguvuma attieciba
tiek uzskatita par pozitivu, pacientiem ar retam
slimibam tiks nodroSinata piekluve attiecigajam zalem.

Grozijums Nr. 17

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 1. punkts — 5.c apakSpunkts (jauns)

(5.c) valsts limeni izveidot pluralas konsultativas grupas,
kuras biitu parstavetas visas ieinteresétdas puses, lai
konsultetu valdibu, izstrdddjot un istenojot valsts ricibas
planus reto slimibu joma, Sim grupam biitu janodrosina
valdibas atbilstiga informetiba, ka ari japanak, lai valsts
limeni pienemtie lemumi labi atspogulotu sabiedribas
viedokli un vajadzibas.

Grozijums Nr. 18

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 1. punkts — 5.d apakSpunkts (jauns)

(5.d) mudinat reto slimibu arsteSanu finanset valsts limeni. Ja
dalibvalstis nevelas vai nespéj izveidot izcilibas centrus,
Sis galvenais valsts fonds ir jaizmanto, lai nodroSinatu,
ka pacients var aizbraukt uz izcilibas centru cita valsti.
Tomer ir bitiski, lai Sis atseviskais budZets tiktu
parskatits katru gadu un pielagots, nemot vera zina-
Sanas par pacientiem, kuriem attiecigaja gada ir nepie-
cieSama arsteSana, ka ari par iespéjamiem jauniem
arsteSanas veidiem, kuri biitu jaieklauj budZeta. Tas
biitu jadara, piedaloties pluralajam konsultativajam
grupam, kuras parstav visas ieinteresetds puses.

Grozijums Nr. 19

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 2. punkts - 1. apakSpunkts

(1) Eiropas Savieniba izstradat vienotu reto slimibu definiciju, (1) Eiropas Savieniba izstradat vienotu reto slimibu definiciju,
kura noteikts, ka tas ir slimibas, kuras skar ne vairak ka 5 kura noteikts, ka tas ir slimibas, kuras skar ne vairak ka 5
no 10 000 cilvekiem; no 10000 cilvekiem attieciba uz skaitu visa Eiropas

Savieniba, talu ir loti svarigi zinat precizu sadalijjumu

katra dalibvalstz;



8.7.2010.

Eiropas Savienibas Oficialais Véstnesis C 184 E[409

Ceturtdiena, 2009. gada 23. aprila

KOMISIJAS IEROSINATAIS TEKSTS GROZIJUMS

Grozijums Nr. 20

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 2. punkts — 4. apakspunkts

(4) valsts un regionu limeni atbalstit specifiskus informacijas

(4) Eiropas, valsts un regionu limeni atbalstit, Tpasi ar finansu
tiklus, registrus un datubazes par slimibam.

lidzekliem,specifiskus informacijas tiklus, registrus un datu-
bazes par slimibam, kuros ir ietverta regulari atjauninata,
sabiedribai interneta pieejama informacija.

Grozijums Nr. 21

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 3. punkts - 3. apakspunkts

(3) sekmét valstu pétnieku un laboratoriju piedaliSanos péti-

(3) sekmét valstu pétnieku un laboratoriju piedaliSanos péti-
jumu projektos par retajam slimibam, kurus finansé

jumu projektos par retajam slimibam, kurus finansé

Kopiena; Kopiena, un izmantot Regula (EK) Nr. 141/2000 par
zalem reti sastopamu slimibu arstéSanai piedavatas
iespéjas;

Grozijums Nr. 22

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 3. punkts - 3.a apakSpunkts (jauns)

(3.a) sekmet zinasanu apmainu un sadarbibu starp Eiropas
Savienibas petniekiem, laboratorijam un peétniecibas
projektiem un lidzigam iestadem tresas valstis, lai
kopéjie rezultati dotu labumu ne tikai Eiropas Savie-
nibai, bet ari nabadzigakam un jaunattistibas valstim,
kuram ir mazak iespéju nodrosinat resursus reto slimibu
izpetei;

Grozijums Nr. 23

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 3. punkts — 4. apakspunkts

(4) nacionalajos planos paredzét reto slimibu jomas notei- (4) nacionalajos planos paredzét reto slimibu jomas notei-

kumus, kuru meérkis ir $aja joma veicinat izpéti, tostarp
sabiedribas veselibas un socialos pétjjumus, ipasi ar noliku
izstradat tadus lidzeklus ka transversalas infrastruktiras, ka
arl konkrétam slimibam veltiti projekti.

kumus, kuru meérkis ir $aja joma veicinat izpéti, tostarp
sabiedribas veselibas un socialos pétijumus, ipasi ar noliku
izstradat tadus lidzeklus ka transversalas infrastruktiiras, ka
ari konkrétam slimibam veltiti projekti, rehabilitacijas
programmas un programmas ar merki iemacities sadzivot
ar retu slimibu, ka ari petijumi par diagnostikas testiem
un lidzekliem.

Grozijums Nr. 24

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 3. punkts — 4.a apakSpunkts (jauns))

(4.a) pieskirt atbilstosu ilgtermina finansejumu, piemeram,

izmantojot valsts un privata sektora partneribu, lai
dalibvalstu un Eiropas limeni atbalstitu petniecibu, tade-
jadi nodroSinot $is jomas ilgtspeju;
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GROZIJUMS

Grozijums Nr. 25

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 4. punkts — 1. apakSpunkts

Lidz 2011. gada beigam apzinat valsts un regionu specialo
zinasanu centrus savas valsts teritorija un veicinat specialo
zina$anu centru izveidi, ja tadu nav, seviski nacionalaja
plana reto slimibu joma paredzot noteikumus par valsts
un regionu specialo zinasanu centru izveidi;

(1) Lidz 2011. gada beigam apzinat valsts un regionu specialo

zinaSanu centrus savas valsts teritorija un veicinat specialo
zinaSanu centru izveidi, ja tadu nav, seviski nacionalaja
plana reto slimibu joma paredzot noteikumus par valsts
un regionu specialo zinaSanu centru izveidi; palidzet
sastadit reto slimibu un reto slimibu ekspertu katalogus;

Grozijums Nr. 26

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 4. punkts - 3. apakSpunkts

organizét pacientu apripi, nodibinot sadarbibu ar attieciga-
jiem valsts vai vajadzibas gadjjuma citu valstu ekspertiem; ja
nepiecie$ams nodrosinat universalu piekluvi specifiskai vese-
libas apriipei, ar informacijas un komunikacijas tehnologiju
palidzibu bitu jaatbalsta parrobezu veselibas apripe, arl
pacientu, medicinas specialistu un veselibas apripes pakal-
pojumu sniedz&ju mobilitate;

(3) organizét Eiropas veselibas apriipi pacientiem ar retim

slimibam, nodibinot sadarbibu ar attiecigajiem valsts vai
vajadzibas gadijuma citu valstu ekspertiem; ja nepiecieSams
nodrosinat universalu piekluvi specifiskai veselibas apriipei,
ar informacijas un komunikacijas tehnologiju palidzibu batu
jaatbalsta parrobezu veselibas apriipe, ari pacientu un
specialo zinaSanu mobilitate ar datu mobilitates atbalsta
palidzibu, ka ari medicinas specidlistu un veselibas apriipes
pakalpojumu sniedz&u mobilitate;

Grozijums Nr. 27

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 4. punkts — 5. apakSpunkts

nodrosinat, lai valsts un regionu specialo zinaSanu centri
ievérotu Eiropas references tiklu reto slimibu joma noteiktos
standartus, pienacigi nemot véra pacientu un profesionalu
vajadzibas un prasibas.

(5) nodrosinat, lai valsts un regionu specialo zinasanu centri

ievérotu Eiropas references tiklu reto slimibu joma noteiktos
standartus, pienacigi pemot véra pacientu un specialistu
vajadzibas un prasibas, kd ari iesaistot pacientus $o centru

darbiba.

Grozijums Nr. 28

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 4. punkts — 5.a apakSpunkts (jauns)

(5.a) veicinat, iespgjami izmantojot Eiropas Savienibas finan-

sejumu vai lidzfinansejumu, specialo zinasanu centrus
un staciondrus, lai sniegtu specifisku apmacibu specia-
listiem konkreto reto slimibu joma un dotu vigiem
iespeju apgiit atbilstigas specialas zinasanas.

Grozijums Nr. 29

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 5. punkts — 1. apakSpunkts — b dala

Eiropas vadlinijas par populacijas skriningu un diagnostikas
testiem;

(b) Eiropas vadlinijas par populacijas skriningu un diagnostikas

testiem, tostarp genetiski testi, piemeram, heterozigotates
izpetes tests un polara kermenisa diagnostika ar biopsijas
palidzibu, kas garante augstas kvalitates eksperimentaciju
un iespeju sniegt piemerotas genétiska rakstura konsulta-
cijas, ieverojot dalibvalstis pastavoso etikas normu daudz-
veidibu;
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GROZIJUMS

Grozijums Nr. 30

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 5. punkts - 1. apaks$punkts - ¢ dala

() kopigi izmantot dalibvalstu novértéjuma zinojumus par zalu
reto slimibu arstéSanai pievienoto terapeitisko vértibu ES, lai
reto slimibu pacienti atrak sapemtu zales retu slimibu
arstésanai.

(c) sagatavot dalibvalstu novért§juma zinojumus par zalu reto
slimibu arstésanai pievienoto klinisko vértibu ES Eiropas
Zalu agentiiras (EZA) ietvaros, kura ir apkopotas zina-
Sanas un svarigas specifiskas zinaSanas, lai reto slimibu
pacienti atrak sanemtu zales retu slimibu arstéSanai.

Grozijums Nr. 31

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 5. punkts — 1. apakSpunkts— ca dala (jauna)

(ca) strukturalais atbalsts ieguldijumiem Orphanet datubaze,
lai nodroSinatu vienkarSu piekluvi informacijai par
retajam slimibam;

Grozijums Nr. 32

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - 6. punkts

6.  Pacientu organizaciju lidzdaliba

(1) Veikt pasakumus, lai nodrosinatu, ka pacienti un to parstavji
tiktu pienacigi uzklausiti katra stratégijas izstrades un
lémumu pienemsanas posma reto slimibu joma, arT saistiba
ar specialo zinasanu centru un Eiropas references centru
izveidi un vadibu un nacionalo planu izstradi;

(2) atbalstit pacientu organizaciju pasakumus, pieméram,
izpratnes vairo$anu, kompetences veido$anu un izglitosanu,
informacijas un labas prakses apmainu, sadarbibas tiklu
veidosanu, izolétu pacientu apzinasanu;

(3) ieklaut nacionalajos planos reto slimibu joma noteikumus
par atbalstu pacientu organizacijam un apsprieSanos ar tam,
ka minéts 1. un 2. punkta.

6.  Pacientu neatkarigo organizaciju lidzdaliba

(1) Veikt pasakumus, lai nodroinatu, ka neatkarigi pacienti
un to parstavji tiktu pienacigi uzklausiti katra stratégijas
izstrades un lémumu pienemSanas posma reto slimibu
joma, ar saistiba ar specialo zinasanu centru un Eiropas
references centru izveidi un vadibu un nacionalo planu
izstradi;

(2) atbalstit neatkarigo pacientu organizaciju pasakumus,
pieméram, izpratnes vairosanu, kompetences veidoSanu
un izglitosanu, informacijas un labas prakses apmainu,
sadarbibas tiklu veidosanu, izolétu pacientu apzinasanu;

(2.a) nodrosinat, ka tiek finansetas pacientu organizacijas,
kuras nav tieSi saistitas ar atseviskiem farmacijas
uznemumient;

(2.b) sekmet pacientu piekluvi Eiropas limeni pieejamai infor-
macijai par zalem, arsteSanas iespejam vai arsteSanas
centriem dalibvalstis vai tresas valstis, kuras nodroSina
veselibas apriipi, kas ir ipasi piemerota konkreétas
slimibas arstesanai;

(3) ieklaut nacionalajos planos reto slimibu joma noteikumus
par atbalstu neatkarigim pacientu organizacijam un
apsprieSanos ar tam, ka minéts 1. un 2. punktd;nodrosinat,
ka nacionalajos planos sniegta valstu un regionalo
specidlo zinasanu centru uzskaite, ka ari tajos paredzéta
reto slimibu ekspertu katalogu sastadiSana.
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Grozijums Nr. 33

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim - -1. punkts (jauns)

(-1)  sniegt ilgtspejigu atbalstu Eiropas timekla vietnei un
centralizetai informacijas datubazei “Orphanet”, kura sniedz
Sadu informaciju:

(a) zinas par reto slimibu specifiskiem petijumiem, to rezul-
tatus un So peétijumu pieejamibu pacientiem;

(b) zinas par katrai retajai slimibai pieejamam zilem;

(c) zinas par katrai retajai slimibai pieejamo arsteSanu katra
dalibyalsti;

(d) zinas par specializétiem arsteSanas centriem konkréetas
retds slimibas arsteSanai dalibvalstis vai tresas valstis.

Grozijums Nr. 34

Ieteikuma priekslikums
Ieteikumi dalibvalstim — 1. punkts

1. Izstradat $a ieteikuma, kas adreséts Padomei, Eiropas Parla-
mentam, Eiropas Ekonomikas un socialo lietu komitejai un
Regionu komitejai, istenoanas zinojumu, pamatojoties uz dalib-
valstu sniegto informaciju, ne vélak ka piecus gadus péc $a
pazinojuma pienemsanas dienas, lai izsvértu ierosinato pasa-
kumu efektivitati un apsvértu turpmakas ricibas nepiecieSamibu.

1. Izstradat $a ieteikuma, kas adreséts Padomei, Eiropas Parla-
mentam, Eiropas Ekonomikas un socialo lietu komitejai un
Regionu komitejai, Istenodanas zinojumu, pamatojoties uz dalib-
valstu sniegto informaciju, ne vélak ka lidz 2012. gada beigam,
t. i, gada, kura ta ierosinds istenoSanas darbibas, citstarp
ieklaujot:

a) nepiecieSamos  budZeta  pasakumus, lai
programma reto slimibu joma biitu efektiva;

Kopienas

b) atbilstigu specialo zinasanu centru tiklu izveidi;

c) epidemiologisko datu par retam slimibam vaksSanu;
d) ekspertu un specialistu mobilitati;

e) pacientu mobilitati; ka ari

f) apsverumu par citu pasakumu nepiecieSamibu, lai uzlabotu
retu slimibu skarto pacientu un vinu gimengu dzivi.



