
BESCHLUSS DER KOMMISSION 

vom 27. Juli 2010 

über die Ernennung der Mitglieder des mit dem Beschluss 2009/872/EG eingesetzten EU- 
Sachverständigenausschusses für seltene Krankheiten 

(2010/C 204/02) 

DIE EUROPÄISCHE KOMMISSION — 

gestützt auf den Vertrag über die Arbeitsweise der Europäischen 
Union, 

gestützt auf den Beschluss 2009/872/EG der Kommission vom 
30. November 2009 zur Einsetzung eines Sachverständigenaus­
schusses der Europäischen Union für seltene Krankheiten ( 1 ), 
insbesondere auf Artikel 3 Absatz 4, 

in Erwägung nachstehender Gründe: 

(1) Gemäß Artikel 3 Absatz 1 des Beschlusses 2009/872/EG 
setzt sich der EU-Sachverständigenausschuss für seltene 
Krankheiten (im Folgenden „der Ausschuss“) aus 51 Mit­
gliedern und ebenso vielen Stellvertretern zusammen. 

(2) Gemäß Artikel 3 Absatz 4 des Beschlusses 2009/872/EG 
ernennt die Kommission von diesen 51 Mitgliedern die 
folgenden: vier Vertreter(innen) von Patientenorganisatio­
nen, vier Vertreter(innen) der pharmazeutischen Industrie, 
neun Vertreter(innen) laufender und/oder abgeschlossener 
Gemeinschaftsprojekte zu seltenen Krankheiten, die mit 
Mitteln aus Aktionsprogrammen der Gemeinschaft im 
Bereich der Gesundheit ( 2 ) finanziert werden bzw. wur­
den, einschließlich dreier Mitglieder der europäischen Pi­
lot-Referenznetze zu seltenen Krankheiten und sechs Ver­
treter(innen) laufender und/oder abgeschlossener Projekte 
zu seltenen Krankheiten, die mit Mitteln aus den Rah­
menprogrammen der Gemeinschaft für Forschung und 

technologische Entwicklung ( 3 ) finanziert werden bzw. 
wurden. Die 27 Vertreter(innen) der Mitgliedstaaten wer­
den von den Mitgliedstaaten ernannt. Der/die Vertre­
ter(in) des Europäischen Zentrums für die Prävention 
und die Kontrolle von Krankheiten wird von diesem er­
nannt. 

(3) Gemäß Artikel 3 Absatz 4 des Beschlusses 2009/872/EG 
und zur Auswahl dieser Ausschussmitglieder hat die 
Kommission vier Aufrufe zur Interessenbekundung ver­
öffentlicht, in denen die erforderlichen Qualifikationen 
und Voraussetzungen für eine Mitgliedschaft im Aus­
schuss genannt sind. Auf der Grundlage dieser Interes­
senbekundungen wurden Listen geeigneter Kandidaten 
erstellt, aus deren Kreis die Kommission hiermit anhand 
der in den Aufrufen aufgeführten Bewertungskriterien die 
geeigneten Ausschussmitglieder ernennt — 

HAT FOLGENDEN BESCHLUSS ERLASSEN: 

Einziger Artikel 

Die im Anhang zu diesem Beschluss aufgeführten Sachverstän­
digen werden zu Mitgliedern des EU-Ausschusses für seltene 
Krankheiten ernannt. 

Brüssel, den 27. Juli 2010 

Für die Kommission 

John DALLI 
Mitglied der Kommission
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( 1 ) ABl. L 315 vom 2.12.2009, S. 18. 
( 2 ) ABl. L 155 vom 22.6.1999, S. 1; ABl. L 271 vom 9.10.2002, S. 1; 

ABl. L 301 vom 20.11.2007, S. 3. ( 3 ) ABl. L 412 vom 30.12.2006, S. 1.



ANHANG 

Liste der von der Kommission zu Mitgliedern des EU-Ausschusses für seltene Krankheiten ernannten 
Sachverständigen 

1. Patientenorganisationen 

1.1 Liste der Vertreter(innen) von Patientenorganisationen in alphabetischer Reihenfolge 

Familienname Vorname Einrichtung/Organisation 

Dan Dorica European Organisation for Rare Diseases 

Grønnebæk Torben European Organisation for Rare Diseases 

Le Cam Yann European Organisation for Rare Diseases 

Nourissier Christel European Organisation for Rare Diseases 

1.2 Liste der stellvertretenden Vertreter(innen) von Patientenorganisationen in alphabetischer Reihenfolge 

Familienname Vorname Einrichtung/Organisation 

Geissler Jan European Organisation for Rare Diseases 

Kent Alastair European Organisation for Rare Diseases 

Pizzera-Piantanida Bianca European Organisation for Rare Diseases 

Pogany Gabor European Organisation for Rare Diseases 

2. Pharmazeutische Industrie 

2.1 Liste der Vertreter(innen) der pharmazeutischen Industrie in alphabetischer Reihenfolge 

Familiennname Vorname Einrichtung/Organisation 

Hughes-Wilson Wills Genzyme 

Loth Kevin William Celgene 

Parker Samantha Orphan Europe 

Valenta Barbara Baxter 

2.2 Liste der stellvertretenden Vertreter(innen) der pharmazeutischen Industrie in alphabetischer Reihenfolge 

Familiennname Vorname Einrichtung/Organisation 

Fehervary Andras C. Novartis 

Finck Katia Shire Human Genetic Therapies 

Tellier Zéra LFB Biomédicaments 

Zimmermann Martine Alexion Europe 

3. Mit Mitteln aus Aktionsprogrammen der Gemeinschaft im Bereich der Gesundheit finanzierte Projekte zu 
seltenen Krankheiten 

3.1 Liste der Vertreter(innen) laufender und/oder abgeschlossener, mit Mitteln aus den Aktionsprogrammen der Gemeinschaft im 
Bereich der Gesundheit finanzierter Projekte zu seltenen Krankheiten, einschließlich dreier Mitglieder der europäischen Pilot- 
Referenznetze zu seltenen Krankheiten, in alphabetischer Reihenfolge 

Familiennname Vorname Einrichtung/Organisation 

Aymé Ségolène Orphanet Inserm
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Familiennname Vorname Einrichtung/Organisation 

Donadieu Jean Hopital Trousseau 

Donnai Dian European Network of Centres of Expertise in Dysmor­
phology 

Fregonese Laura CHUV Lausanne 

Garne Ester Hospital Lillebaelt-Kolding 

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

Vives Corrons Joan Luis European Network for Rare Congenital Anaemias 

Wagner Thomas European Centres of Reference Network for Cystic Fibro­
sis 

Webb Susan Hospital de Sant Pau de Barcelona 

3.2 Liste der stellvertretenden Vertreter(innen) laufender und/oder abgeschlossener, mit Mitteln aus den Aktionsprogrammen der 
Gemeinschaft im Bereich der Gesundheit finanzierter Projekte zu seltenen Krankheiten in alphabetischer Reihenfolge 

Familiennname Vorname Einrichtung/Organisation 

Dubertret Louis Fondation Rene Touraine 

Eleftheriou Androulla Anastasiou Thalassemia International Federation 

Gatta Gemma Fondazione IRCCS, Istituto 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. Mit Mitteln aus den Rahmenprogrammen der Gemeinschaft für Forschung und technologische Entwicklung 
finanzierte Projekte zu seltenen Krankheiten 

4.1 Liste der Vertreter(innen) laufender und/oder abgeschlossener, mit Mitteln aus den Rahmenprogrammen der Gemeinschaft für 
Forschung und technologische Entwicklung finanzierter Projekte zu seltenen Krankheiten in alphabetischer Reihenfolge 

Familiennname Vorname Einrichtung/Organisation 

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 Universitätsklinikum 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 Liste der stellvertretenden Vertreter(innen) laufender und/oder abgeschlossener, mit Mitteln aus den Rahmenprogrammen der 
Gemeinschaft für Forschung und technologische Entwicklung finanzierter Projekte im Bereich seltener Krankheiten in alpha­
betischer Reihenfolge 

Familiennname Vorname Einrichtung/Organisation 

Matthijs Gert Centre for Human Genetics, University of Leuven 

Palau Francesc Centro de Investigación Biomédica en Red de Enferme­
dades Raras 

Picci Piero Istituto Ortopedico Rizzoli di Bologna 

Rieß Olaf Institut für medizinische Genetik, Universität Tübingen 

Tanner Stuart Emeritus professor at University of Sheffield 

Zambruno Giovanna Istituto Dermopatico dell'Immacolata, Roma
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