
KOMISJONI OTSUS, 

27. juuli 2010, 

otsuse 2009/872/EÜ alusel loodud Euroopa Liidu harvikhaiguste eksperdikomitee liikmete 
nimetamise kohta 

(2010/C 204/02) 

EUROOPA KOMISJON, 

võttes arvesse Euroopa Liidu toimimise lepingut, 

võttes arvesse nõukogu 30. novembri 2009. aasta otsust 
2009/872/EÜ Euroopa Liidu harvikhaiguste eksperdikomitee 
moodustamise kohta, ( 1 ) eriti selle artikli 3 lõiget 4, 

ning arvestades järgmist: 

(1) Vastavalt otsuse 2009/872/EÜ artikli 3 lõikele 1 kuulub 
Euroopa Liidu harvikhaiguste eksperdikomitee (edaspidi 
„komitee”) koosseisu 51 liiget ja vastav arv asendusliik­
meid. 

(2) Vastavalt otsuse 2009/872/EÜ artikli 3 lõikele 4 nimetab 
nendest 51 liikmest järgmised liikmed komisjon: neli 
patsientide organisatsioonide esindajat; neli farmaatsia­
tööstuse esindajat; üheksa selliste käimasolevate ja/või 
lõpetatud ühenduse harvikhaiguste valdkonna projektide 
esindajat, mida rahastatakse ühenduse tervisevaldkonna 
tegevusprogrammide raames, ( 2 ) sealhulgas kolm Euroopa 
harvikhaiguste tugikeskuste katsevõrgustiku liiget; kuus 
selliste käimasolevate ja/või lõpetatud haruldasi haigusi 
käsitlevate projektide esindajat, mida rahastatakse ühen­
duse teadusuuringute ja tehnoloogiaarengu raamprogram­

mide alusel ( 3 ). 27 liikmesriikide esindajat nimetavad liik­
mesriigid. Haiguste Ennetamise ja Tõrje Euroopa Keskuse 
(ECDC) esindaja määrab ECDC. 

(3) Kõnealuste komitee liikmete valimiseks avaldas komisjon 
kooskõlas otsuse 2009/872/EÜ artikli 3 lõikega 4 neli 
osalemiskutset, milles täpsustati nõutud kvalifikatsioonid 
ja tingimused, millele komitee liige peab vastama. Osale­
miskutsete põhjal koostati sobivate kandidaatide nimekiri, 
mille põhjal määrab komisjon vastavalt osalemiskutses 
esitatud hindamiskriteeriumidele kõnealused liikmed, 

ON TEINUD JÄRGMISE OTSUSE: 

Ainus artikkel 

Käesoleva otsuse lisas nimetatud eksperdid nimetatakse Euroopa 
Liidu harvikhaiguste komitee liikmeteks. 

Brüssel, 27. juuli 2010 

Komisjoni nimel 
komisjoni liige 

John DALLI
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( 1 ) ELT L 315, 2.12.2009, lk 18. 
( 2 ) EÜT L 155, 22.6.1999, lk 1; EÜT L 271, 9.10.2002, lk 1; 

ELT L 301, 20.11.2007, lk 3. ( 3 ) ELT L 412, 30.12.2006, lk 1.



LISA 

Ekspertide nimekiri, kelle komisjon on määranud ELi harvikhaiguste komitee liikmeteks 

1. Patsientide organisatsioonid 

1.1. Patsientide organisatsioonide esindajate nimekiri tähestikulises järjekorras 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

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. Patsientide organisatsioonide esindajate asendusliikmete nimekiri tähestikulises järjekorras 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

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. Farmaatsiatööstus 

2.1. Farmaatsiatööstuse esindajate nimekiri tähestikulises järjekorras 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

Hughes-Wilson Wills Genzyme 

Loth Kevin William Celgene 

Parker Samantha Orphan Europe 

Valenta Barbara Baxter 

2.2. Farmaatsiatööstuse esindajate asendusliikmete nimekiri tähestikulises järjekorras 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

Fehervary Andras C. Novartis 

Finck Katia Shire Human Genetic Therapies 

Tellier Zéra LFB Biomédicaments 

Zimmermann Martine Alexion Europe 

3. Harvikhaiguste valdkonna projektid, mida rahastatakse ühenduse tervisevaldkonna tegevusprogrammide 
raames 

3.1. Ühenduse tervisevaldkonna tegevusprogrammide raames rahastatud harvikhaiguste valdkonna käimasolevate ja/või lõpetatud 
projektide esindajate nimekiri tähestikulises järjekorras, sealhulgas kolm Euroopa harvikhaiguste tugikeskuste katsevõrgustiku liiget 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

Aymé Ségolène Orphanet Inserm
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Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

Donadieu Jean Hopital Trousseau 

Donnai Dian European Network of Centres of Expertise in 
Dysmorphology 

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 
Fibrosis 

Webb Susan Hospital de Sant Pau de Barcelona 

3.2. Ühenduse tervisevaldkonna tegevusprogrammide raames rahastatud harvikhaiguste valdkonna käimasolevate ja/või lõpetatud 
projektide esindajate asendusliikmete nimekiri tähestikulises järjekorras 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

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. Haruldasi haigusi käsitlevad projektid, mida rahastatakse ühenduse teadusuuringute ja tehnoloogiaarengu 
raamprogrammide alusel 

4.1. Ühenduse teadusuuringute ja tehnoloogiaarengu raamprogrammide alusel rahastatud haruldasi haigusi käsitlevate käimasolevate 
ja/või lõpetatud projektide esindajate nimekiri tähestikulises järjekorras 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

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. Ühenduse teadusuuringute ja tehnoloogiaarengu raamprogrammide alusel rahastatud haruldasi haigusi käsitlevate käimasolevate 
ja/või lõpetatud projektide esindajate asendusliikmete nimekiri tähestikulises järjekorras 

Perekonnanimi Eesnimi Asutus või organisatsioon 

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 Institute of Medical Genetics, University of Tübingen 

Tanner Stuart Emeritus professor at University of Sheffield 

Zambruno Giovanna Istituto Dermopatico dell'Immacolata, Roma
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