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A BIZOTTSAG HATAROZATA

(2010. julius 27.)

a ritka betegségek 2009/872/EK hatdrozattal 1étrehozott eurdpai uniés szakértGi bizottsiga tagjainak

kinevezésérdl

(2010/C 204/02)

AZ EUROPAI BIZOTTSAG,
tekintettel az Eurépai Unié miikodésérsl szolo szerzbdésre,

tekintettel a ritka betegségek eurdpai unids szakértSi bizott-
sdgdnak feldllitasarol sz6l6, 2009. november 30-i 2009/872/EK
bizottsagi hatarozatra (') és killonosen annak 3. cikke (4) bekez-
désére,

mivel:

(1) A 2009/872[EK hatdrozat 3. cikke (1) bekezdésének
értelmében a ritka betegségek eurdpai unids szakértSi
bizottsiga (a tovdbbiakban: bizottsdg) 51 tagbdl és
ugyanennyi péttagbol all.

(2) A 2009/872[EK hatdrozat 3. cikke (4) bekezdésének
értelmében ezen 51 tag koziil a Bizottsag a kovetkezSket
nevezi ki: a betegképviseleti szervezeteket képvisel§ 4 tag,
a gyogyszeripart képvisel6 4 tag, az egészségiigyre vonat-
koz6 kozosségi cselekvési programok (?) keretében finan-
szirozott, a ritka betegségekkel foglalkozd, folyamatban
1év6 ésfvagy lezarult kozosségi projekteket képvisel6 9
tag, koztiik a ritka betegségekkel foglalkozé eurdpai refe-
renciahdlézatok kisérleti projektet képvisel§ 3 tag és a
Kozosség kutatdsi és technoldgiafejlesztési keretprogram-
jaibdl (%) finanszirozott, folyamatban 1év8 és/vagy lezdrult
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projekteket képvisel§ 6 tag. A tagdllamok 27 képviselGjét
az adott tagdllamok nevezik ki. Az Eurdpai Betegség-
megel6zési és Jarvanyvédelmi Kozpont (ECDC) képvise-
16jét az ECDC nevezi ki.

A 2009/872[EK hatdrozat 3. cikke (4) bekezdésének
értelmében és e tagok kinevezése céljdbdl a Bizottsdg
négy pélyazati felhivdst tett kozzé, melyben meghatdrozta
a bizottsagi tagsdghoz sziikséges képesitéseket és feltéte-
leket. E felhivdsok eredményeképpen osszedllitottdk az
alkalmas jeloltek listdit, melyekrél a Bizottsdg a felhivé-
sokban felsorolt értékelési szempontok alapjin eziiton
kijeloli a tagokat,

A KOVETKEZOKEPPEN HATAROZOTT:

Egyetlen cikk

Az e hatdrozat mellékletében felsorolt szakértSket a ritka beteg-
ségek eurdpai unids bizottsdgdnak tagjaiva nevezik ki.

Kelt Briisszelben, 2010. jilius 27-én.

a Bizottsdg részérdl
John DALLI
a Bizottsdg tagja
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MELLEKLET

A Bizottsdg éltal a ritka betegségek eurépai uniés bizottsdgdnak tagjaivd kinevezett szakértGk listdja

1. Betegképviseleti szervezetek

1.1. A betegképviseleti szervezeteket képviseld tagok betiirend szerinti listdja

Vezetéknév Keresztnév Intézmény vagy kapcsolodd szervezet
Dan Dorica European Organisation for Rare Diseases
Gronnebak Torben European Organisation for Rare Diseases
Le Cam Yann European Organisation for Rare Diseases
Nourissier Christel European Organisation for Rare Diseases

1.2. A betegképviseleti szervezeteket képvisel§ péttagok bettirend szerinti listdja

Vezetéknév Keresztnév Intézmény vagy kapcsolédo szervezet
Geissler Jan European Organisation for Rare Diseases
Kent Alastair European Organisation for Rare Diseases
Pizzera-Piantanida Bianca European Organisation for Rare Diseases
Pogdny Gabor European Organisation for Rare Diseases

2. Gydgyszeripar

2.1. A gydgyszeripart képviseld tagok betiirend szerinti listdja

Vezetéknév Keresztnéy Intézmény vagy kapcsol6dé szervezet
Hughes-Wilson Wills Genzyme
Loth Kevin William Celgene
Parker Samantha Orphan Europe
Valenta Barbara Baxter
2.2. A gydgyszeripart képviseld péttagok betiirend szerinti listdja
Vezetéknév Keresztnév Intézmény vagy kapcsolodd szervezet
Fehérvéry Andrds C. Novartis
Finck Katia Shire Human Genetic Therapies
Tellier Zéra LFB Biomédicaments
Zimmermann Martine Alexion Europe

3. Az egészségiigyre vonatkozé kozosségi cselekvési programok keretében finanszirozott, ritka betegségekkel

foglalkozé projektek

3.1. Az egészségiigyre vonatkozd kozosségi cselekvési programok keretében finanszirozott, ritka betegségekkel foglalkozd, folyamatban
1évd ésfvagy lezdrult projekteket képviseld tagok, koztiik a ritka betegségekkel foglalkozé eurdpai referenciahdlozatok kisérleti
projektet képviseld 3 tag betiirend szerinti listdja

Vezetéknév

Keresztnév

Intézmény vagy kapcsolédo szervezet

Aymé

Ségolene

Orphanet Inserm
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Vezetéknév Keresztnév Intézmény vagy kapcsolodo szervezet

Donadieu Jean Hopital Trousseau

Donnai Dian European Network of Centres of Expertise in Dysmorp-
hology

Fregonese Laura CHUV Lausanne

Garne Ester Hospital Lillebaelt-Kolding

Taruscio Domenica National Center for Rare Diseases at the Istituto Supe-
riore di Sanita

Vives Corrons Joan Luis European Network for Rare Congenital Anaemias

Wagner Thomas European Centres of Reference Network for Cystic
Fibrosis

Webb Susan Hospital de Sant Pau de Barcelona

3.2. Az egészségiigyre vonatkozé kozosségi cselekvési programok keretében finanszirozott, ritka betegségekkel foglalkozd, folyamatban
16vg ésfvagy lezdrult projekteket képviseld pdttagok betiirend szerinti listdja

Vezetéknév Keresztnév Intézmény vagy kapcsol6do szervezet
Dubertret Louis Fondation Rene Touraine
Eleftheriou Androulla Anastasiou Thalassemia International Federation
Gatta Gemma Fondazione IRCCS, Instituto Nazionale dei Tumori
Kaminska Magdalena European Paediatric Hodgkin Network
Nelen Vera Provinciaal Instituut voor Hygiene
Nguyen Gérard Rett Syndrome Europe
Vittozzi Luciano Centro Nazionale Malattie Rare
Weill Alain European Haemophilia Consortium
Zeidler Cornelia Medizinische Hochschule Hannover

4. A Kozosség kutatdsi és technoldgiafejlesztési keretprogramjaibdl finanszirozott, ritka betegségekkel foglal-

kozé6 projektek

4.1. A Kozosség kutatdsi és technolégiafejlesztési keretprogramjaibdl finanszirozott, ritka betegségekkel foglalkozd, folyamatban lévd
és/vagy lezdrult projekteket képviseld tagok betiirend szerinti listdja

Vezetéknév Keresztnév Intézmény vagy kapcsolddo szervezet

Blay Jean-Yves European Organisation for Research and Treatment of
Cancer

Bushby Kate Institute of Human Genetics, University of Newcastle

De Baets Marc School for mental health and neuroscience, Maastricht
University

Hiort Olaf Universititsklinikkum Schleswig-Holstein

Koutouzov Sophie GIS-Institut des Maladies Rares

Wagemaker Gerard Department of Hematology, Erasmus University Medical

Center Rotterdam
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4.2. A Kozisség kutatdsi és technolGgiafejlesztési keretprogramjaibdl finanszirozott, ritka betegségekkel foglalkozd, folyamatban lévg

és/vagy lezdrult projekteket képviseld pdttagok bettirend szerinti listdja

Vezetéknév Keresztnév Intézmény vagy kapcsol6dd szervezet
Matthijs Gert Centre for Human Genetics, University of Leuven
Palau Francesc Centro de Investigacién Biomédica en Red de Enferme-
dades Raras
Picci Piero Istituto Ortopedico Rizzoli di Bologna
Rief§ Olaf Institute of Medical Genetics, University of Tiibingen
Tanner Stuart Emeritus professor at University of Sheffield
Zambruno Giovanna Istituto Dermopatico dellImmacolata, Roma




