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Opinia Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spolecznego w sprawie wniosku dotyczacego
zalecenia Rady w sprawie dzialan na poziomie europejskim w dziedzinie rzadkich choréb

COM(2008) 726 wersja ostateczna — 2008/0218 (CNS)
(2009/C 218/18)

Dnia 28 listopada 2008 r. Rada, dzialajgc na podstawie art. 262 Traktatu ustanawiajagcego Wspdlnote
Europejska, postanowita zasiegnal opinii Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spolecznego w sprawie

,whiosku dotyczgcego zalecenia Rady w sprawie dziatar na poziomie europejskim w dziedzinie rzadkich chordb”

Sekcja Zatrudnienia, Spraw Spotecznych i Obywatelstwa, ktérej powierzono przygotowanie prac Komitetu
w tej sprawie, przyjela swa opinie 4 lutego 2009 r. Sprawozdawca byla Agnes CSER.

Na 451. sesji plenarnej w dniach 25-26 lutego 2009 r. (posiedzenie z dnia 25 lutego) Europejski Komitet
Ekonomiczno-Spoleczny stosunkiem gloséw 162 do 4 — 8 oséb wstrzymalo si¢ od glosu — przyjal

nastepujaca opinie:

1. 'Wnioski i zalecenia:

1.1  EKES z zadowoleniem przyjmuje wniosek dotyczacy
zalecenia Rady i popiera prowadzenie w zakresie rzadkich
choréb skoordynowanych dzialan europejskich, polegajacych
na identyfikowaniu, definiowaniu i klasyfikowaniu tych choréb.

1.2 EKES wspiera wyznaczenie krajowych osrodkéw specja-
listycznych zajmujacych si¢ rzadkimi chorobami, a takze zache-
canie do udzialu w europejskich sieciach referencyjnych
i upowszechnianie tej inicjatywy.

1.3 EKES popiera krzewienie i promowanie skoordynowa-
nych badan prowadzonych obecnie w dziedzinie rzadkich
choréb, promowanie skoordynowanych projektéw majacych
na celu optymalne wykorzystywanie skromnych dostgpnych
srodkow, jak i ozywienie wspélpracy miedzynarodowe;.

1.4 W odniesieniu do wspdlnego wykorzystywania na
poziomie europejskim specjalistycznej wiedzy tym zakresie
EKES zaleca odpowiednie uwzglednienie prawa wilasnosci inte-
lektualnej oraz zapewnienie wlasciwych gwarangji.

1.5 EKES popiera opracowanie krajowych plandéw, jednak
ocenia, ze rok 2011 jest terminem nazbyt bliskim, by przygo-
towa¢ je z konieczng starannoscig.

1.6  EKES z zadowoleniem przyjmuje wylonienie krajowych
i regionalnych o$rodkéw do roku 2011, zdaje sobie jednak
sprawe, ze zalezy to od opracowania odpowiednich planéw
krajowych.

1.7 EKES zaleca wprowadzenie na szczeblu europejskim
stalej koordynacji i przeplywu informacji, a takze wspélnej

i spojnej terminologii specjalistycznej. Zaleca takze przygoto-
wanie praktycznego poradnika prowadzenia dialogu pomiedzy
réznymi kulturami zawodowymi, ktéry ujmowalby specyfike
branzy.

1.8 EKES zaleca opracowanie specjalnego systemu komuni-
kowania i ostrzegania z my$la o uruchomieniu sieci referencyj-
nych i ,ustlug mobilnych”, tak aby kazda zainteresowana osoba
miata dostep do odpowiednich informacji.

1.9 EKES zgadza sig, ze pewna rol¢ odgrywaé powinny takze
badania w zakresie nauk spolecznych nad potrzebami wynika-
jacymi z problematyki rzadkich choréb.

1.10  EKES zaleca, by wszystkie pafstwa cztonkowskie utwo-
rzyly wiasne o$rodki choréb rzadkich. Moglyby one koordy-
nowa¢ dzialania instytutéw badawczych i terapeutycznych,
stuzby zdrowia oraz wiladz publicznych.

1.11  EKES zaleca, by krajowe osrodki choréb rzadkich
wypelnialy zadania z zakresu zbierania danych, akredytacji
i metodologii, a takze koordynacji.

1.12  EKES zaleca, by krajowe strategie w zakresie rzadkich
choréb staly si¢ nieodlaczng czg$cig narodowych programéw
zdrowia publicznego i rozwoju zdrowotnosci.

1.13  EKES zaleca, by zamiast finansowania projektéw, opra-
cowywac raczej dlugoterminowe plany finansowania w trosce
o skuteczne i bardziej oplacalne wykorzystanie Srodkéw oraz
umozliwienie pacjentom rzeczywistego korzystania z ich praw.
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1.14  EKES zaleca, by przy udziale stowarzyszei pacjentow,
organizacji zawodowych, organizacji spoleczefistwa obywatel-
skiego i partneréw spolecznych oraz przy jednoczesnym
uwzglednieniu intereséw i praw pacjentéw, przeanalizowal
i oceni¢ przydatnos¢ oSrodkéw referencyjnych istniejacych
w pozostalych panstwach czlonkowskich.

1.15 EKES zaleca bardziej doglebng analize mobilnosci
ekspertéw zajmujacych si¢ zagadnieniami zdrowia, przy udziale
organizacji zawodowych, organizacji spoleczenstwa obywatel-
skiego i partneréw spolecznych, w celu zaoferowania odpo-
wiednich gwarancji.

1.16 W trosce o zniwelowanie réznic w systemie zdrowia
EKES proponuje, by zastanowi¢ si¢ nad warunkami umozliwia-
jacymi proporcjonalne wykorzystanie Srodkow, zwazywszy ze
zalecenie dotyczy dostepu do opieki zdrowotnej dla wszystkich
pacjentéw cierpigcych na rzadkie choroby.

1.17  EKES popiera utworzenie Komitetu Doradczego UE ds.
Rzadkich Choréb (EUACRD) i zaleca, by poza przedstawicielami
panstw cztonkowskich, podmiotami reprezentujacymi przemyst,
organizacjami pacjentéw oraz ekspertami, wlaczy¢ don takze
partneréw spolecznych oraz inne organizacje spoleczefistwa
obywatelskiego, gdyz bez nich nie sposéb opracowaé strategii
krajowych, bedacych przeciez jednym z warunkéw wdrozenia
zalecenia.

1.18  EKES zaleca, by inicjatywa europejskiego dnia rzadkich
choréb uzyskata wsparcie w ramach miedzynarodowej polityki
zdrowotnej poprzez ustanowienie miedzynarodowego dnia
rzadkich choréb.

1.19  EKES popiera zamyst sporzadzenia raportu z realizacji
zalecenia pig¢ lat po jego przyjeciu, jednak nalezy dopilnowad,
by w trakcie jego wdrazania, uwzgledniajac prawa pacjenta,
wprowadzi¢ konieczne poprawki. EKES pragnie uczestniczy¢
w stalej ocenie wdrazania zalecenia.

2. Uwagi ogélne
2.1  Kontekst opinii

2.1.1  Rzadkie choroby, w tym choroby genetyczne, byly
przedmiotem wspdlnotowego programu dzialan obejmujacego
okres od 1 stycznia 1999 r. do 31 grudnia 2003 r. [decyzja nr
1295/1999/WE  Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia
29 kwietnia 1999 r. przyjmujaca wspé6lnotowy program dzia-
fania w dziedzinie rzadkich choréb w ramach dzialan
w dziedzinie zdrowia publicznego (1999-2003)], w ktérym za
rzadkg chorobe uznaje si¢ chorobe wystepujaca w Unii Europej-
skiej u najwyzej 5 na 10 tys. osob. Ta sama definicja zostala
wykorzystana w rozporzadzeniu (WE) nr 141/2000 Parlamentu
Europejskiego i Rady z dnia 16 grudnia 1999 r. w sprawie
sierocych produktéow leczniczych.

212 Ze wzgledu na niska czesto$¢  wystepowania
i szczegélny charakter rzadkie choroby wymagaja strategii
o wymiarze migdzynarodowym, ktorej podstawg sg specyficzne
i zlozone dzialania, majace na celu zapobiezenie wysokiej
chorobowosci lub mozliwym do uniknigcia przedwczesnym
zgonom oraz poprawe jakosci zycia i mozliwosci spoleczno-
ekonomicznych chorych.

2.1.3  Utworzona przez Komisj¢ Europejska grupa robocza
ds. sieci referencyjnych w zakresie rzadkich choréb ma za
zadanie okrelenie podstawowych zasad i terapii oraz kryteriow
dla europejskich o$rodkéw referencyjnych. Zagadnienia te
objeto takze szostym i si6dmym europejskim programem ramo-
wych w dziedzinie badar i rozwoju.

2.1.4  Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) opracowuje na
rok 2014 jedenasta juz wersje Miedzynarodowej Klasyfikacji
Choréb, w ktérej ujeto réwniez rzadkie choroby. WHO zwré-
cifa si¢ do odrodka analitycznego Unii Europejskiej zajmujacego
si¢ rzadkimi chorobami o wlaczenie sie¢, jako grupa doradcza,

do prac nad kodyfikacja i klasyfikacja tych choréb.

2.1.5 Wdrozenie przez wszystkie pafistwa czlonkowskie
wspdlnej identyfikacji rzadkich choréb znacznie wzmocnitoby
wklad Unii Europejskiej w ramach jej wspdlpracy z WHO,
dzigki czemu moglaby ona odgrywa¢ bardziej znaczacg rolg
w rozwigzywaniu $wiatowych probleméw zdrowotnych poza
jej granicami.

2.1.6  Zapewnienie pacjentom dotknietym rzadkimi choro-
bami dostgpu do rozpoznania, leczenia oraz informacji wysokiej
jakoSci jest podstawowym priorytetem europejskiej strategii
w zakresie zdrowia, przyjetej w 2007 r.

3. Uwagi szczegétowe
3.1  Definicja i czestotliwos¢ wystegpowania rzadkich chordb

3.1.1  Rzadkie choroby wymagaja strategii o wymiarze
miedzynarodowym, ktérej podstawa s3 specyficzne i zlozone
dzialania majace na celu zapobiezenie wysokiej chorobowosci
lub mozliwym do uniknigcia przedwczesnym zgonom oraz
poprawe jakosci zycia i mozliwosci spoleczno-ekonomicznych

chorych.

3.1.2  Wskazniki wystgpowania wykazuja, Ze istnieje 5-8 tys.
réznorodnych rzadkich choréb, ktére dotykaja okolo 6 %
facznej liczby ludnosci UE, co oznacza, Zze w ciagu swego
zycia na jedng z rzadkich chordb cierpi badz bedzie cierpialo
27-36 mln osob.

3.1.3  Na bardzo rzadkie choroby zapada maksymalnie 1 na
100 tys. os6b. Pacjenci cierpigcy na bardzo rzadkie choroby
i ich rodziny znajduja si¢ w szczegdlnej izolacji i w niezwykle
trudnym polozeniu.
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3.1.4  Choroby te wykazujg takze duze zrdznicowanie, jesli
chodzi o wiek, w ktérym pojawiajg si¢ pierwsze objawy: polowa
rzadkich choréb objawia si¢ tuz po urodzeniu lub w okresie
dziecinstwa, podczas gdy druga polowa ujawnia si¢ dopiero
w wieku dojrzalym. Wigkszo$¢ rzadkich choréb to choroby
genetyczne, jednak moga one takze wynika¢ z dzialania czyn-
nikéw Srodowiskowych w okresie ciazy czy pdzniej, czgstokroé
w polaczeniu z predyspozycjami genetycznymi. Niektdre z nich
sa rzadkimi odmianami czy tez komplikacjami choréb pospo-
litych.

3.2 Niedostateczna znajomo$¢ i uwrazliwienie na zjawisko

rzadkich choréb

3.2.1  Rzadkie choroby réznig si¢ znacznie pod wzgledem
zagrozenia, jakie stanowia, jak i sposobu objawiania si¢. Srednia
dlugos¢ zycia pacjentéw cierpigcych na rzadkie choroby jest
znacznie obnizona. Niektére z tych chordb sa ztozone, zwyrod-
nieniowe i prowadza do przewleklych zmian, podczas gdy
pozostale nie przeszkadzaja w prowadzeniu normalnego zycia,
o ile zostaly rozpoznane na czas oraz prowadzi si¢ wilasciwe
leczenie i zapewnia odpowiednig opieke. Czesto réwnolegle
wystepuje wiele rodzajéw utomnosci, co pocigga za sobg liczne
skutki w funkcjonowaniu organizmu. Ulomnosci te poglebiaja
uczucie izolacji, moga by¢ takze Zrdédlem dyskryminacji
i ograniczy¢ mozliwosci edukacyjne, zawodowe i spoleczne.

3.3 Brak polityki w dziedzinie rzadkich choréb w panstwach
cztonkowskich

3.3.1 Rzadkie choroby z duzej mierze przyczyniajg si¢ do
zachorowalnosci i umieralnosci, jednak nie ma o nich wzmianki
w systemach informacji o opiece zdrowotnej ze wzgledu na
brak odpowiednich systeméw kodyfikacji i klasyfikacji. Brak
polityki zdrowotnej odnoszacej si¢ wilasnie do tych chordb
oraz brak specjalistycznej wiedzy prowadzi do opdznionego
rozpoznania oraz trudnosci w dostgpie do opieki zdrowotnej.
Wystepujg znaczne réznice miedzy panstwami cztonkowskimi
zarbwno w wykrywaniu tych choréb, jak i w leczeniu
i readaptacji pacjentéw. Obywatele réznych panstw czlonkow-
skich lub réznych regionéw tego samego panstwa nie maja
réwnego dostepu do specjalistycznej opieki i lekow sierocych.

3.3.2  Srodki przyznawane na badania naukowe, wykrywanie
i leczenie rzadkich chordb znacznie sie réznig w zaleznosci od
panstwa czlonkowskiego, a ich dekoncentracja ogranicza
skuteczno$¢, co w wielu przypadkach pociaga za sobg opdz-
nienie leczenia badz catkowity jego brak.

3.3.3  Wykrywanie i leczenie tych choréb wymaga szczegdl-
nego przygotowania; ze wzgledu na brak s$rodkéw wystepuja
znaczne réznice i wielu pacjentéw cierpi z powodu blednego
lub niepelnego rozpoznania.

3.3.4  Specyfika rzadkich choréb, czyli ograniczona liczba
pacjentéw i brak odpowiedniej wiedzy na ich temat, wymaga
wspolpracy migdzynarodowej o wysokiej wartosci dodanej.
Prawdopodobnie nie ma innej dziedziny zdrowia publicznego,
w ktérej wspolpraca laczaca 27 podejs¢ krajowych bylaby

réownie skuteczna i przydatna, jak w przypadku rzadkich
choréb. Do tego wniosku doszli zaréwno krajowi i europejscy
decydenci polityczni, jak i wszystkie zainteresowane strony.
Wspdlne korzystanie z ograniczonych dostgpnych S$rodkow
umozliwitoby osiagnigcie lepszych wynikéw. Rozwigzania prak-
tyczne dotyczace zbierania danych, jak sposéb i harmonogram
gromadzenia danych, a takze obowigzek zglaszania réznig sig
w zalezno$ci od pafstwa czlonkowskiego. Obowiazek zgla-
szania dotyczy niekiedy calego spoleczefistwa, a gdzie indziej
przewidziano jedynie sporadyczne zbieranie danych. Wprowa-
dzenie jednolitych danych i informacji nabiera olbrzymiego
znaczenia przy opracowywaniu i wdrazaniu polityki zdrowia
publicznego,  ktéra  bylaby  zarazem  rentowna, jak
i zapobiegawcza, a takze przy prowadzeniu badan
w panstwach czlonkowskich oraz ogélnie na poziomie UE.
Réwnie istotny jest dostgp zainteresowanych oséb do odpo-
wiednich danych i informacji.

3.3.5  Szczegblnie wazne jest, by poprawil jako$¢ zycia
pacjentéw cierpigcych na rzadkie choroby oraz ich rodzin
oraz by czuwa¢ nad ich integracja w spolecznosci i zyciu zawo-
dowym, gdyz ich zycie jest ciggla walka z wlasng odmiennoscia,
stawianiem czola wyzwaniom fizycznym i psychicznym.

3.3.6 W panstwach czlonkowskich Unii Europejskiej istnieja
liczne organizacje pozarzadowe i inicjatywy spoleczenstwa
obywatelskiego stuzace upowszechnianiu informacji wséréd
pacjentéw dotknietych rzadka chorobg, rozpowszechnianiu
istniejacej wiedzy naukowej i danych klinicznych, poprawie
dostgpu do wiasciwych terapii medycznych i produktéw leczni-
czych po przystepnych cenach, czyli innymi stowy dzialajace na
rzecz integracji spoleczno-ekonomicznej tych chorych. Te
inicjatywy spoleczenstwa obywatelskiego nie majg ani wystar-
czajacych $rodkéw, ani skoordynowanego i zharmonizowanego
wsparcia rzadéw, ani tez skoordynowanej sieci, co stale nega-
tywnie odbija si¢ na prawach pacjentéw. Nie wprowadzono
zadnego stalego systemu wspdlpracy pomigdzy pacjentami,
ich rodzinami, organizacjami spoleczefistwa obywatelskiego,
specjalistami i partnerami spolecznymi. Dajg si¢ zauwazy(¢
powazne zakldcenia, jak i pietrzace si¢ trudnoSci w zakresie
opieki medycznej i dostgpu do niej.

3.3.7  Wykrywanie i leczenie rzadkich choréb jest szcze-
g6lnie kosztowne. Niezbedne jest wigc, by kazde pafistwo
cztonkowskie ustalito i stosowalo mozliwie wysoki pulap dla
takich terapii rzadkich chordb, ktére wymagaja wykorzystania
nowych technologii lub znacznych specjalnych wydatkéw.

3.3.8  Komisja Europejska opublikowata w roku 2008 komu-
nikat w sprawie rzadkich choréb i w ramach prac nad tym
dokumentem przeprowadzita szeroko zakrojone konsultacje
publiczne, ktére zakonczono w lutym tego samego roku.

3.3.9  Zebrane w ich trakcie materialy potwierdzily koniecz-
no$¢ podjecia srodkéw na szczeblu wspdlnotowym. Propozycje
zawarte w zaleceniu Rady dotycza glownie trzech dziedzin. Sg
to:



C 218/94

Dziennik Urz¢dowy Unii Europejskiej

11.9.2009

— identyfikacja i kodyfikacja rzadkich chordb, a takze stwo-
rzenie europejskiego systemu kodyfikacji i klasyfikacji rzad-
kich chordb, co przyczynia si¢ do lepszego poznania kazdej
z nich. Komisja pracuje wspdlnie z WHO nad nowa wersja,
gdyz w skali $wiatowej rézne typy rzadkich choréb najcze-
Sciej diagnozowane s3 w Unii Europejskiej;

— okrelenie podstawowych zasad i wytycznych w tej dzie-
dzinie z mysla o przygotowaniu krajowych planéw dzialan;
zachecanie i wspieranie pafistw cztonkowskich przy opraco-
wywaniu krajowych polityk zdrowotnych uwzgledniajacych
rzadkie choroby i majacych zapewni¢ cierpiacym na nie
osobom réwny dostep do profilaktyki, wykrywania, leczenia
i rekonwalescencji, a takze ogdlnie lepsza dostepnos¢ tych
ustug;

— zgodnie z zaleceniem Rady, na ktérych oparto wniosek
dotyczacy zalecenia:

— panstwa cztonkowskie muszg opracowaé krajowe plany
dziatania w odniesieniu do rzadkich choréb;

— powinny one wprowadzi¢ mechanizmy konieczne do
zdefiniowania, kodyfikacji i klasyfikacji rzadkich choréb;

— nalezy wspiera¢ badania nad rzadkimi chorobami, takze
w ramach wspélpracy transgranicznej, oraz maksymalne
wykorzystanie mozliwosci wspétpracy Unii Europejskiej
w zakresie badan;

— nalezy wyodrebni¢ krajowe i regionalne osrodki specja-
listyczne oraz zachgcad je do wilaczenia si¢ w europejskie
sieci referencyjne;

— eksperci z panstw czlonkowskich powinni opracowaé
calosciowe dane sprawozdawcze na temat rzadkich
choréb;

— nalezy wprowadzi¢ $rodki majace zapewni¢ udziat
chorych i organizacji ich reprezentujacych;

— nalezy zacie$ni¢ wspolprace we wszystkich dziedzinach,
gdzie dzialania na szczeblu wspdlnotowym moga
stanowi¢ warto$¢ dodang do wysitkéw na rzecz wyty-
czenia ogélnych kierunkéw politycznych i wzajemne
uznanie ich w skali Europy; mogloby tu chodzi¢
o specjalne Srodki w zakresie badan, centréw referencyj-
nych, dostepu do informagji, Srodkéw zachecajacych do
opracowania lekéw sierocych, akcji wykrywania tych
choréb itd.; oto elementy minimalnej wspélnej strategii
w zakresie rzadkich choréb (np. programy pilotazowe,
badan i rozwoju, monitorowania wdrazania rozporza-
dzenia (WE) nr 141/2000 w sprawie sierocych
produktéw leczniczych).

3.3.10  Komunikat ma na celu stworzenie warunkéw sprzy-
jajacych opracowaniu globalnej wspélnej europejskiej strategii
na rzecz uznania rzadkich chordb, skutecznej profilaktyki, diag-
nostyki, terapii oraz badan w tej dziedzinie. Ma on takze na
celu zacie$nienie wspolpracy pomiedzy pafistwami czlonkow-
skimi oraz wsparcie dzialan europejskich sieci informacji oraz
stowarzyszef chorych. W procesie okreslania i wdrazania poli-
tyki w kazdym z jej obszaréw czy tez wspdlnotowych dzialan
nalezy zapewni¢ wysoki stopien ochrony zdrowia ludzkiego.
Wysitki te przyczynig si¢ do osiagnigcia nadrzednego celu
poprawy stanu zdrowia oraz wzrostu liczby lat przezytych
w zdrowiu, co jest kluczowym wskaznikiem strategii lizbon-
skiej. W tym celu nalezy jednak umocni¢ spdjnos¢ pomiedzy
réznymi programami i inicjatywami wspdlnotowymi, takimi jak
programy w zakresie zdrowia publicznego lub ramowe
programy badan i rozwoju, strategia w zakresie sierocych
produktéw leczniczych, dyrektywa w sprawie transgranicznej
opieki zdrowotnej i innych aktualnych czy przyszlych dziedzin
dzialalno$ci Unii i pafistw cztonkowskich.

3.3.11 W projekcie zalecenia Rady za konieczne uznaje sie
opracowanie przez panstwa czlonkowskie do roku 2011 ogdl-
nych i zintegrowanych krajowych strategii w dziedzinie rzad-
kich choréb oraz wlaczenie przez nie chorych i organizacji ich
reprezentujgcych na kazdym etapie procesu przygotowywania
w tej dziedzinie polityki i podejmowania decyzji. Nalezy
czynnie, zwlaszcza finansowo, wspiera¢ ich dzialania
i zacheca¢ do nich.

33.12 O ile EKES popiera opracowanie ogdlnych
i zintegrowanych strategii krajowych, to uwaza on, ze
konieczna jest zmiana harmonogramu dziatan, jesli ta ogdlna
strategia ma uwzgledni¢ interesy pacjentéw. W tym celu nale-
zaloby stworzy¢ na szczeblu pafistw czlonkowskich wyspecjali-
zowane odrodki zajmujgce si¢ rzadkimi chorobami, ktére
podejma si¢ opracowania metodologii, zbierania danych, akre-
dytacja i koordynacja.

3.3.13  Przeplyw informacji na poziomie Unii Europejskiej,
badania i ustanowienie oraz wyznaczenie o§rodkéw referencyj-
nych wymagaja okreslenia i przyjecia specjalistycznej termino-
logii oraz wspélnych i jednolitych protokotéw diagnozy
i leczenia. Uznanie ich lezy nie tylko w interesie pacjentéw,
ale takze pracownikéw opieki zdrowotnej i podmiotéw Swiad-
czacych ustlugi w zakresie stuzby zdrowia. Z tego powodu
wskazane byloby przygotowanie opracowania branzowego,
praktycznego podrecznika dialogu pomigdzy réznymi kulturami
zawodowymi na temat rzadkich choréb, ich wykrywania
i leczenia.

3.3.14  Rozwiniecie europejskiej sieci referencyjnej, jej powo-
tanie oraz wprowadzenie ,ustug mobilnych” wymaga szczegél-
nych dzialafi w zakresie komunikacji i wprowadzenia systemu
ostrzegania, by kazdy mial rzeczywisty dostep do niezbednych
informacj.
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3.3.15  Ze wzgledu na to, ze taka nowa struktura badawcza
i ustugowa prawdopodobnie bedzie dobrem o wartosci intelek-
tualnej, istotne jest podjecie koniecznych Srodkéw w zakresie
ochrony prawnej w tej dziedzinie.

3.3.16  EKES jest za zorganizowaniem 29 lutego 2008 r.
pierwszych obchodéw europejskiego dnia rzadkich chordb
i popiera inicjatywe majgca na celu ustanowienie $wiatowego
dnia rzadkich choréb. Umozliwitaby ona powstanie miedzyna-
rodowego ruchu, ktéry znacznie przyczynilby si¢ do podnie-
sienia skuteczno$ci badan naukowych i leczenia. EKES jest prze-
konany o absolutnej koniecznosci zapewnienia odpowiedniej
komunikacji, = promowania  dialogu  migdzykulturowego,
a zwlaszcza zniesienia barier jezykowych oraz utrudnien tech-
nicznych, by zainteresowani (pacjenci, ich bliscy, podmioty
sektora opieki zdrowotnej, organizacje spoleczefistwa obywatel-
skiego i partnerzy spoleczni) mieli dostgp do wystarczajacej
i wlasciwej informaciji.

3.3.17 W wielu poprzednich opiniach Komitet zwracal
uwage na podstawowa funkcje spoleczefistwa obywatelskiego
i partneréw spolecznych w obronie i realizacji wspdlnych
warto$ci, w trosce o osiggnigcie rzeczywistej wartosci dodanej.
Dlatego za istotne uwaza, by podmioty zorganizowanego spofe-
czenstwa obywatelskiego i partnerzy spoleczni odgrywali odpo-
wiednig role w realizacji celow komunikatu w sprawie rzadkich
chordéb. Majac na uwadze fakt, ze to spoleczefistwo i partnerzy
spoleczni wytwarzajg niezbedne Srodki przeznaczane na stuzbe
zdrowia, nalezy umozliwi¢ im odgrywanie strategicznej roli
w podziale tych $rodkéw.

Brukseli, 25 lutego 2009 r.

3.3.18 W trosce o zniwelowanie réznic w systemie zdrowia
EKES proponuje, by ze wzgledu na znaczne wydatki zastanowié
si¢ nad warunkami umozliwiajagcymi proporcjonalne wykorzys-
tanie $rodkéw, zwazywszy ze zalecenie dotyczy dostepu do
opieki zdrowotnej dla wszystkich pacjentéw cierpigcych na
powazne choroby. Dostepne Srodki réznig si¢ w zaleznosci
od pafistwa czlonkowskiego i wystepuja znaczne rozbieznosci
pomiedzy liczbg 0séb uprawnionych do leczenia, a liczbg oséb,
ktére z niego rzeczywiscie skorzystaly.

3.3.19  EKES popiera koordynacj¢ badar i ustanowienie oraz
wyznaczenie oSrodkéw referencyjnych, gdyz moze to stworzyé
niezwykla okazje, by Unia Europejska przyczynila si¢ do
rozwigzania $wiatowych probleméw w zakresie zdrowia. Odpo-
wiada to celowi sformutowanemu w bialej ksiedze ,Razem na
rzecz zdrowia: Strategiczne podejscie dla UE na lata
2008-2013", ktéry dotyczy skuteczniejszego odgrywania swej
roli przez UE na arenie migdzynarodowe;.

3.3.20  Utworzenie Komitetu Doradczego UE ds. Rzadkich
Choréb (EUACRD) stanowi znaczny postep na drodze do zrea-
lizowania tych celéw. EKES zaleca, by obok przedstawicieli
panstw cztonkowskich, ekspertow, organizacji reprezentujacych
pacjentéw oraz podmiotéw przemystowych na stale w prace
komitetu doradczego zostali wlaczeni przedstawiciele spole-
czefistwa obywatelskiego i partnerzy spoleczni. Bez ich udzialu
nie bedzie mozliwe opracowanie strategii krajowej, ktora jest
jednym z warunkow realizacji zalecenia.

Mario SEPI

Przewodniczacy
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