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De Raad heeft op 28 november 2008 besloten het Europees Economisch en Sociaal Comité overeenkomstig
artikel 262 van het EG-Verdrag te raadplegen over het

,Voorstel voor een aanbeveling van de Raad betreffende Europees optreden op het gebied van zeldzame ziekten”

De gespecialiseerde afdeling Werkgelegenheid, sociale zaken, burgerschap, die met de voorbereidende werk-
zaamheden was belast, heeft haar advies op 4 februari 2009 goedgekeurd. Rapporteur was mevrouw CSER.

Het Comité heeft tijdens zijn 451e zitting van 25 en 26 februari 2009 (vergadering van 25 februari)
onderstaand advies uitgebracht, dat met 162 stemmen vo6r en 4 stemmen tegen, bij 8 onthoudingen, is

goedgekeurd.

1. Conclusies en aanbevelingen

1.1 Het Comité kan de voorgestelde aanbeveling en de be-
pleite gecoordineerde aanpak van de definiéring, classificatie en
inventarisatie van zeldzame ziekten volledig onderschrijven.

1.2 Het vindt het een goed idee om nationale en regionale
expertisecentra voor zeldzame ziekten aan te wijzen en deze
ertoe aan te sporen om zich bij de Europese referentienetwerken
voor dergelijke ziekten aan te sluiten.

1.3 Het kan zich ook vinden in het pleidooi voor meer
gecoordineerd onderzoek naar zeldzame ziekten, voor het op-
zetten van coordinatieprojecten om de schaars beschikbare mid-
delen optimaal te kunnen besteden, en voor meer internationale
samenwerking.

1.4 Het dringt erop aan dat bij het poolen van expertise op
Europees niveau rekening wordt gehouden met intellectuele ei-
gendomsrechten en de nodige waarborgen worden geboden.

1.5  Het vindt het een goed idee om nationale plannen te
laten opstellen, maar is van oordeel dat 2011 voor de lidstaten
te kort dag is om hun plannen tot in details te kunnen uit-
werken.

1.6 Het onderschrijft het voorstel om véér 2011 nationale
en regionale expertisecentra aan te wijzen, maar merkt op dat
de haalbaarheid van deze doelstelling zal athangen van de voor-
bereiding van de nationale plannen.

1.7 Het pleit voor een goede coordinatie en informatie-uit-
wisseling op EU-niveau, voor het opzetten van een databank

met een gemeenschappelijke technische terminologie en voor
het uitwerken van een praktische leidraad met specifieke infor-
matie, met als doel een dialoog tussen de diverse specialismen
mogelijk te maken.

1.8 Het beveelt aan om een speciaal communicatie- en mel-
dingssysteem te ontwikkelen om de referentienetwerken en
«amobiele diensten» toegang te geven tot alle benodigde infor-
matie.

1.9 Het vindt het goed dat sociaal onderzoek een rol krijgt
toebedeeld bij het in kaart brengen van de behoeften op het
gebied van zeldzame ziekten.

1.10  Het dringt erop aan dat alle lidstaten eigen centra voor
zeldzame ziekten oprichten, die de samenwerking tussen over-
heid en onderzoeks-, gezondheids- en verzorgingscentra moeten
helpen coordineren.

1.11  Het beveelt aan om deze centra te belasten met taken
op het vlak van informatievergaring, accreditatie, methodologie
en coordinatie.

1.12  Het dringt erop aan dat de lidstaten in hun volks-
gezondheidsprogramma’s voldoende aandacht besteden aan de
bestrijding van zeldzame ziekten.

1.13  Het beveelt aan om niet langer losstaande projecten te
financieren, maar in plaats daarvan een langetermijnplanning uit
te werken om de beschikbare middelen op een efficiéntere en
meer rendabele wijze te kunnen inzetten en ervoor te zorgen
dat patiénten hun rechten echt kunnen laten gelden.
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1.14  Het vindt dat zou moeten worden bekeken hoe patién-
tenverenigingen, beroepsorganisaties, middenveldorganisaties en
organisaties van de sociale partners bij een en ander kunnen
worden betrokken en hoe de expertise van referentiecentra ook
aan andere lidstaten ter beschikking kan worden gesteld. Het
wijst erop dat daarbij rekening moet worden gehouden met de
belangen en rechten van de patiénten.

1.15  Het pleit ervoor om de betrokkenheid en inbreng van
gezondheidsdeskundigen nader te bekijken en ook beroepsorga-
nisaties, middenveldorganisaties en organisaties van de sociale
partners daarbij te betrekken om de noodzakelijke waarborgen
te kunnen bieden.

1.16  Het pleit voor een evenwichtigere verdeling van de be-
schikbare middelen om de ongelijkheid in de gezondheidszorg
terug te dringen en aan dlle patiénten met een ernstige ziekte
toegang tot medische zorg te garanderen, wat het uiteindelijke
doel van de aanbeveling is.

1.17  Het vindt de oprichting van een Europees Raadgevend
Comité voor Zeldzame Ziekten een goede zaak, maar dringt
erop aan dat daarin niet alleen vertegenwoordigers van de lid-
staten maar ook deskundigen en personen uit de sector zelf
alsook vertegenwoordigers van patiéntenorganisaties, de sociale
partners en andere middenveldorganisaties worden opgenomen.
Zonder de medewerking van deze kringen is het niet mogelijk
om nationale strategieén op te stellen, terwijl dit toch een van
de kernpunten van de aanbeveling is.

1.18  Het zou graag zien dat de internationale gezondheids-
instanties het idee van een Europese Dag van Zeldzame Ziekten
ondersteunen door een Werelddag van Zeldzame Ziekten te
organiseren.

1.19  Het sluit zich aan bij het voorstel om de Commissie vijf
jaar na de goedkeuring van de aanbeveling een verslag over de
tenuitvoerlegging hiervan te laten opstellen. Het tekent daar
echter bij aan dat de regeling voortdurend moet worden bij-
gestuurd, rekening houdend met de rechten van de patiénten.
Het zou graag zelf bij die permanente evaluatie betrokken willen
worden

2. Algemene opmerkingen
2.1 Context

2.1.1  Zeldzame ziekten — m.iv. genetische ziekten — vielen
in de periode 1999-2003 onder een communautair actiepro-
gramma dat was opgezet bij Besluit nr. 1295/1999/EG van het
Europees Parlement en de Raad van 29 april 1999 tot vaststelling
van een communautair actieprogramma inzake zeldzame ziekten bin-
nen het actiekader op het gebied van de volksgezondheid (1999-
2003). In dat Besluit worden zeldzame ziekten gedefinieerd
als «ziekten met een prevalentie van minder dan 5 per 10 000

in de Europese Unie». Op deze definitie stoelt ook Verordening
(EG) nr. 141/2000 van het Europees Parlement en de Raad van
16 december 1999 inzake weesgeneesmiddelen.

2.1.2  Door hun zeldzaamheid en hun specifieke aard ver-
eisen zeldzame ziekten een wereldwijde, gerichte en gecoordi-
neerde aanpak om hoge ziektecijfers of vermijdbare vroegtijdige
sterfgevallen te voorkomen en de levenskwaliteit en het sociaal-
economische potentieel van de patiénten te verbeteren.

2.1.3  De door de Commissie ingestelde werkgroep Referen-
tienetwerken voor zeldzame ziekten heeft als taak de basisbegin-
selen, behandelingen en criteria voor Europese referentiecentra
vast te leggen. Deze aspecten vallen ook onder het zesde en
zevende Europese kaderprogramma voor O&O.

2.1.4  De Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) bereidt voor
2014 de elfde versie van de internationale classificatie van ziek-
ten voor, waarin ook zeldzame ziekten zullen worden opge-
nomen. De WHO heeft de EU-taskforce Zeldzame ziekten ver-
zocht om als adviesgroep deel te nemen aan de codificatie en
classificatie van zeldzame ziekten.

2.1.5  Een gemeenschappelijk inventarisatiesysteem voor zeld-
zame ziekten zou de EU-bijdrage aan de werkzaamheden van de
WHO aanzienlijk ten goede komen en de EU in staat stellen om
een belangrijkere rol te spelen bij het aanpakken van wereld-
wijde gezondheidsproblemen elders in de wereld.

2.1.6  Ervoor zorgen dat dlle patiénten met een zeldzame
ziekte toegang hebben tot informatie, diagnose en behandeling
is een van de grote prioriteiten van de in 2007 goedgekeurde
Europese gezondheidsstrategie.

3. Specifieke opmerkingen
3.1  Definitie en prevalentie van zeldzame ziekten

3.1.1  Zeldzame ziekten vereisen een wereldwijde, gerichte en
gecoordineerde aanpak om een hoge morbiditeit of vermijdbaar
vroegtijdig overlijden te voorkomen en de levenskwaliteit en het
sociaaleconomische potentieel van de patiénten te verbeteren.

3.1.2 Uit de beschikbare informatie blijkt dat er tussen 5 000
en 8 000 verschillende zeldzame ziekten zijn, die in totaal zo'n
6 % van de EU-bevolking treffen, wat erop neerkomt dat 27 a
36 miljoen burgers aan een zeldzame ziekte lijden of er in de
loop van hun leven mee te maken zullen krijgen.

3.1.3  De meeste van deze ziekten komen maar zeer zelden
voor en treffen hooguit één op 100 000 personen. Patiénten
met een zé€r zeldzame ziekte en de familieleden van dergelijke
patiénten zijn zeer geisoleerd en kwetsbaar.
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3.1.4  Zeldzame ziekten zijn onderling zeer verschillend als
men kijkt naar de leeftijd waarop de eerste symptomen aan het
licht komen: in de helft van de gevallen doen de eerste symp-
tomen zich al bij de geboorte of tijdens de kinderjaren voor, in
de andere helft worden de betrokkenen pas als volwassene met
de ziekte geconfronteerd. De meeste zeldzame ziekten zijn van
genetische aard, maar zeldzame ziekten kunnen ook het gevolg
zijn van blootstelling aan schadelijke milieu-effecten tijdens de
zwangerschap of later, vaak in combinatie met een genetische
vatbaarheid. In sommige gevallen gaat het om zeldzame vormen
of complicaties van courante ziekten.

3.2 Onderkenning en zichtbaarheid van zeldzame ziekten

3.2.1  Zeldzame ziekten verschillen ook sterk wat betreft de
ernst van de ziekte en de manier waarop deze zich uit. De
levensverwachting van patiénten met een zeldzame ziekte ligt
een stuk lager dan die van andere personen. Sommige van deze
ziekten zijn complex, degeneratief en chronisch slopend, terwijl
bij andere een normaal leven mogelijk is als de ziekte tijdig
wordt gediagnosticeerd en op de juiste wijze wordt aangepakt
en behandeld. Vaak hebben patiénten met een ernstige ziekte
meerdere handicaps, wat hen aanzienlijk belemmert in hun
functioneren. Deze handicaps vergroten het gevoel van isole-
ment en kunnen bovendien een bron van discriminatie zijn
en de onderwijs-, beroeps- en sociale kansen van de betrokke-
nen verkleinen.

3.3  Ontbreken van nationaal beleid ten aanzien van zeld-
zame ziekten

3.3.1  Zeldzame ziekten dragen aanzienlijk bij aan de ziekte-
en sterftecijfers, maar zijn niet zichtbaar in de volksgezond-
heidsstatisticken doordat er geen adequate codificatie- en classi-
ficatiesystemen zijn. Door de schaarse deskundigheid en het
ontbreken van een specifiek gezondheidsbeleid voor dit soort
ziekten wordt de diagnose dikwijls pas laat gesteld en verloopt
de behandeling vaak moeizaam. Er bestaan aanzienlijke verschil-
len tussen de lidstaten waar het gaat om het opsporen van deze
ziekten en de behandeling en revalidatie van de patiénten. De
burgers van de diverse lidstaten en/of regio’s binnen eenzelfde
lidstaat hebben geen gelijke toegang tot gespecialiseerde medi-
sche zorg en weesgeneesmiddelen.

3.3.2  Het budget voor onderzoek, opsporing en behandeling
varieert sterk naargelang van de lidstaat. Bovendien gaat de
versnippering van de beschikbare middelen ten koste van de
efficiéntie, waardoor vele patiénten te laat of zelfs helemaal
niet worden behandeld.

3.3.3  Opsporing en behandeling van zeldzame ziekten ver-
eisen een zorgvuldige voorbereiding. Het ontbreken van vol-
doende financiéle middelen leidt tot grote verschillen. Bovendien
wordt bij vele patiénten een verkeerde of onvolledige diagnose
gesteld, met alle gevolgen van dien.

3.3.4  Vanwege de specificke kenmerken van zeldzame ziek-
ten — het geringe aantal patiénten en het ontbreken van vol-
doende kennis en deskundigheid — is internationale samenwer-

king vereist. Internationale samenwerking zorgt voor de nodige
toegevoegde waarde. Er is waarschijnlijk geen ander onderdeel
in de gezondheidszorg waar samenwerking tussen de 27 natio-
nale gezondheidszorginstanties zo nuttig kan zijn als op het
gebied van zeldzame ziekten. Dit wordt door de beleidsmakers,
zowel op nationaal als op Europees niveau, en door alle be-
trokken partijen erkend. Door de schaarse middelen te bundelen
kunnen betere resultaten worden bereikt. De wijze van infor-
matievergaring (aard en timing) en de regeling voor het melden
van ziekten verschillen van lidstaat tot lidstaat. In sommige
gevallen geldt de meldingsplicht voor de hele bevolking, terwijl
in andere slechts incidenteel informatie wordt vergaard. De be-
schikbaarheid van uniforme gegevens is van cruciaal belang om
een preventief en kostenefficiént gezondheidsbeleid te kunnen
voeren. Bovendien komt dit ook het onderzoek, zowel op na-
tionaal als op EU-niveau, ten goede. Essentieel is ook dat de
betrokkenen zelf toegang hebben tot de beschikbare informatie.

3.3.5  Het is zeer belangrijk de levenskwaliteit van patiénten
met een ernstige ziekte, én van hun gezinsleden, te verbeteren
en te proberen om hen te integreren in de samenleving en de
arbeidsmarkt, want hun leven is een permanente strijd tegen
hun «anders zijn» en hun fysicke en psychische beproevingen.

3.3.6  Er zijn in de EU-lidstaten tal van niet-gouvernementele
of maatschappelijke organisaties die opkomen voor een goede
informatieverstrekking aan patiénten met een zeldzame ziekte,
voor het verspreiden van de beschikbare klinische en weten-
schappelijke kennis en voor het verbeteren van de toegang tot
medische zorg en geschikte én betaalbare medicijnen, d.w.z.
organisaties die opkomen voor de sociaaleconomische integratie
van dit soort patiénten. Dergelijke organisaties beschikken over
onvoldoende financiéle middelen en moeten het stellen zonder
gecoordineerde en geharmoniseerde steun van de overheid of
een netwerk, waardoor afbreuk wordt gedaan aan de rechten
van de patiénten. Er is geen enkele vorm van systematische
samenwerking tussen patiénten (en hun gezinsleden), maat-
schappelijke organisaties, specialisten en sociale partners. Verder
zijn er grote verschillen wat betreft de beschikbare zorgvoor-
zieningen en de toegang daartoe, wat vaak aanzienlijke proble-
men oplevert.

3.3.7  Het opsporen en behandelen van zeldzame ziekten
kost handenvol geld. Voor behandelingen die de inzet van
nieuwe technologieén en aanzienlijke specifieke uitgaven ver-
eisen, is het absoluut noodzakelijk dat iedere lidstaat een zo
hoog mogelijk kostenplafond vaststelt.

3.3.8  De Commissie heeft in 2008 een Mededeling over zeld-
zame ziekten uitgebracht. Aan de voorbereiding daarvan is een
grootschalige «openbare raadpleging» voorafgegaan, die in fe-
bruari 2008 is afgesloten.

3.3.9 Uit de aldus verkregen informatie is duidelijk gebleken
dat er maatregelen op EU-niveau moeten worden genomen.
Vandaar de thans voorgestelde aanbeveling van de Raad, die
stoelt op drie belangrijke pijlers:



C 218/94

Publicatieblad van de Europese Unie

11.9.2009

— inventarisatie en codificatie van vreemde ziekten en invoe-
ring van een Europees codificatie- en classificatiesysteem
voor dergelijke ziekten, dat de onderkenning ervan moet
bevorderen; de Commissie werkt mee aan de nieuwe versie
van de internationale classificatie van ziekten van de WHO,
omdat in de EU de kans op herkenning van de verschillende
soorten zeldzame ziekten het grootst is;

— vaststelling van basisbeginselen en richtsnoeren voor dit
soort ziekten om de lidstaten te helpen bij het opstellen
van hun actieplannen en hen te stimuleren tot en onder-
steunen bij het ontwikkelen van adequaat beleid dat patién-
ten met een zeldzame ziekte gelijke toegang tot preventie,
diagnose, behandeling en revalidatie garandeert en dat de
toegang tot deze diensten vergemakkelijkt;

— een reeks concrete bepalingen, o.m. dat:

— de lidstaten nationale plannen op het gebied van zeld-
zame ziekten moeten opstellen;

— de lidstaten mechanismen voor het definiéren, codifice-
ren en classificeren van zeldzame ziekten moeten invoe-
ren;

— het onderzoek naar zeldzame ziekten moet worden ge-
stimuleerd, o.m. via grensoverschrijdende samenwerking,
en de Europese onderzoekscentra hun onderlinge samen-
werking zo veel mogelijk moeten opvoeren;

— de expertisecentra in kaart moeten worden gebracht en
moeten worden aangespoord om zich bij de Europese
referentienetwerken aan te sluiten;

— deskundigen een status quaestionis van de situatie in de
diverse lidstaten moeten opstellen;

— maatregelen moeten worden genomen om de patiénten
en hun organisaties tot medewerking te bewegen;

— meer moet worden samengewerkt op terreinen waar een
EU-optreden de totstandkoming van gemeenschappelijke
beleidsrichtsnoeren en de wederzijdse erkenning hiervan
op EU-niveau beter kan garanderen; te denken valt aan
specifieke maatregelen ten aanzien van zaken als onder-
zoek, referentiecentra, toegang tot informatie, opspo-
ringsbeleid en stimulansen ter bevordering van de ont-
wikkeling van weesgeneesmiddelen — stuk voor stuk be-
langrijke elementen van een gemeenschappelijke mini-
mumaanpak (uitwerking van proefprogramma’s, stimule-
ring van onderzoek en ontwikkeling, evaluatie van de
implementatie van Verordening nr. 141/2000 inzake
weesgeneesmiddelen...).

3.3.10  De Commissie wil met haar Mededeling over zeldzame
ziekten de basis leggen voor een gemeenschappelijke Europese
strategie met als doel een efficiénte onderkenning, voorkoming,
opsporing en behandeling van zeldzame ziekten en een succes-
volle ontwikkeling van het onderzoek op dit gebied. Zij wil ook
de samenwerking tussen de lidstaten versterken en de activitei-
ten van de Europese informatienetwerken en de patiéntenver-
enigingen ondersteunen. De bedoeling is dat bij het uitwerken
en uitvoeren van EU-maatregelen de bescherming van de men-
selijke gezondheid steeds voorop staat. Een en ander moet twee
algemene doelstellingen helpen realiseren, nl. het verbeteren van
de gezondheidssituatie van de bevolking en het verhogen van
het aantal devensjaren in goede gezondheid» — een belangrijk
aspect van de strategie van Lissabon. Om deze doelstellingen te
kunnen realiseren moeten de diverse Europese programma’s en
initiatieven — zoals de volksgezondheidsprogramma’s, de kader-
programma’s voor onderzoek en ontwikkeling, de strategie met
betrekking tot weesgeneesmiddelen, de Richtlijn over grensover-
schrijdende gezondheidszorg en andere bestaande of toekom-
stige initiatieven van de EU of de lidstaten — beter op elkaar
worden afgestemd.

3.3.11 In de voorgestelde aanbeveling wordt erop aange-
drongen dat de lidstaten v66r eind 2011 een algemene geinte-
greerde strategie met betrekking tot zeldzame ziekten uitwerken
en de patiénten en hun representatieve organisaties bij alle fasen
van de besluitvorming over en uitwerking van beleidsmaatrege-
len betrekken. De initiatieven van de patiénten en hun organi-
saties moeten actief — met name financieel — worden onder-
steund.

3.3.12  Het Comité staat achter het voorstel om de lidstaten
een algemene geintegreerde strategie te laten opstellen, maar
pleit voor een verlenging van de voorgestelde termijn om de
lidstaten in staat te stellen ook de belangen van de patiénten in
hun strategie mee te nemen. Met het oog hierop pleit het ervoor
dat de lidstaten gespecialiseerde centra voor zeldzame ziekten
oprichten en deze belasten met taken op het vlak van informa-
tievergaring, accreditatie, methodologie en codrdinatie.

3.3.13  De uitwisseling van informatie op EU-niveau, het on-
derzoek naar zeldzame ziekten en de oprichting en aanwijzing
van referentiecentra vereisen een gemeenschappelijke en uni-
forme technische terminologie en gemeenschappelijke en uni-
forme diagnose- en behandelingsprotocollen. De erkenning hier-
van zou niet alleen de patiénten maar ook de zorgverleners ten
goede komen. Daarom pleit het Comité voor het opstellen van
een beknopte handleiding, d.w.z. een soort praktische leidraad
voor het opsporen en behandelen van zeldzame ziekten, die een
dialoog tussen de diverse specialismen mogelijk moet maken.

3.3.14  Het uitbouwen en promoten van een Europees refe-
rentienetwerk en de invoering van een «mobiele dienst» vereisen
een speciaal communicatie- en meldingssysteem, dat ervoor
moet zorgen dat alle betrokkenen daadwerkelijk toegang heb-
ben tot de benodigde informatie.
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3.3.15 Daar de totstandbrenging van een dergelijke onder-
zoeks- en dienstverleningsinfrastructuur waarschijnlijk zal leiden
tot het ontstaan van intellectuele eigendom, is het van essentieel
belang dat adequate maatregelen worden genomen om voor de
nodige juridische bescherming te zorgen.

3.3.16 Het Comité vindt het een goede zaak dat op
29 februari 2008 voor het eerst een Europese Dag van Zeld-
zame Ziekten is gehouden. Het staat ook achter het idee van
een Werelddag van Zeldzame Ziekten. Een dergelijk initiatief
zou een internationale beweging op gang kunnen brengen,
die in belangrijke mate zou bijdragen tot het verbeteren van
de efficiéntie van het onderzoek naar en de behandeling van
zeldzame ziekten. Het Comité acht het absoluut noodzakelijk
dat op een adequate manier wordt gecommuniceerd, dat de
interculturele dialoog wordt gestimuleerd en — vooral — dat de
taalbarrieres worden gesloopt en de nodige technische maat-
regelen worden genomen om aan alle betrokkenen (patiénten
en hun gezinsleden, zorgverleners, maatschappelijke organisaties
en sociale partners) voldoende en correcte informatie te kunnen
verstrekken.

3.3.17  Het Comité heeft er in diverse eerdere adviezen op
gewezen dat het maatschappelijk middenveld en de sociale part-
ners een essentiéle rol hebben te spelen — en een onmiskenbare
toegevoegde waarde kunnen leveren — bij het instandhouden en
in praktijk brengen van gemeenschappelijke waarden. Het acht
het dan ook van groot belang dat zij een adequate rol krijgen
toebedeeld bij het realiseren van de doelstellingen van de Me-
dedeling over zeldzame ziekten. Aangezien de middelen ten be-
hoeve van de gezondheidszorg door de samenleving en de so-
ciale partners bijeen worden gebracht, is het niet meer dan
logisch dat deze ook bij de verdeling ervan een strategische
rol krijgen toebedeeld.

Brussel, 25 februari 2009.

3.3.18  Om de ongelijkheid in de gezondheidszorg te vermin-
deren en alle patiénten met een ernstige ziekte toegang tot
medische zorg te kunnen verlenen — een van de doelstellingen
van de voorgestelde aanbeveling — beveelt het Comité aan om,
gelet op de buitengewone uitgaven die zeldzame ziekten met
zich meebrengen, na te gaan hoe de beschikbare middelen zo
evenwichtig mogelijk kunnen worden verdeeld. De beschikbare
budgetten variéren naargelang van de lidstaat en er gaapt een
diepe kloof tussen het aantal patiénten dat een behandeling
nodig heeft en het aantal patiénten dat die behandeling ook
daadwerkelijk krijgt.

3.3.19  Het Comité kan zich volledig vinden in het idee van
gecoordineerd onderzoek en staat ook achter de oprichting en
aanwijzing van referentiecentra omdat een en ander de EU een
uitzonderlijke gelegenheid biedt om de wereldwijde gezond-
heidsproblemen te helpen bestrijden. Dit sluit ook naadloos
aan bij een van de doelstellingen uit het Witboek Samen werken
aan gezondheid: een EU-strategie voor 2008-2013, nl. de EU in
staat te stellen een efficiéntere rol te spelen op het internationale
toneel.

3.3.20  Het Comité verwelkomt de oprichting van een Euro-
pees Raadgevend Comité voor Zeldzame Ziekten, dat het rea-
liseren van de doelstellingen met betrekking tot dit soort ziekten
een stuk gemakkelijker zal maken. Het pleit ervoor om naast
afgevaardigden van de lidstaten, deskundigen, professionals en
vertegenwoordigers van patiéntenorganisaties ook vertegen-
woordigers van het maatschappelijk middenveld en van de so-
ciale partners permanent bij de werkzaamheden van het Raad-
gevend Comité te betrekken omdat het zonder de medewerking
van deze kringen onmogelijk is om een nationale strategie op te
stellen, terwijl dit toch een van de kernpunten van de aanbeve-
ling is.

De voorzitter

van het Europees Economisch en Sociaal Comité

Mario SEPI



