17.5.2001

EES-vidbeetir vio Stjornartidindi EB

Nr. 26/133

AKVORDUN EVROPUPINGSINS OG RADSINS nr. 1295/1999/EB

2001/EES/26/32

fra 29. april 1999

um sampykkt adgerdadzetlunar bandalagsins
adgerdaramma a svioi almannaheilbrigdis (1999-2003) (*)

EVROPUPINGID OG RAP EVROPUSAMBANDSINS
HAFA,

med hlidsjon af stofnsattmala Evropubandalagsins, einkum
129. gr.,

med hlidsjon af tillsgu framkvaemdastjornarinnar ('),

med hlidsjon af aliti efnahags- og félagsmélanefndarinnar (%),

med hlidsjon af aliti svedanefndar (3 ),

i samrami vid malsmedferdina sem melt er fyrir um i 189.
gr. b { sattmalanum (%), 4 grundvelli sameiginlegs texta
sattanefndarinnar fra 4. februar 1999,

og ad teknu tilliti til eftirfarandi:

1)

2)

Réadstafanir  bandalagsins  skulu  beinast  ad
sjukdomavornum en adgerdir pess geta med einstokum
hetti beett medferd vandamala sem, i einstOkum
Iondum, eru ekki sterri i snidum en svo ad
naudsynlegri greiningu eda skilvirkum adgerdum
verdur ekki vid komid.

I skilningi pessarar aztlunar er med sjaldgefum
sjukdomum, en par a medal eru sjikdomar sem eiga
sér erfoafredilegar orsakir, att vid lifshattulega
sjukdoma eda sjukdoéma sem valda langvarandi f6tlun
en eru svo fatidir ad sérstakt, sameiginlegt atak parf til
a0 takast 4 vid pa pannig ad koma megi i veg fyrir
umtalsverdan fjolda sjukdomstilvika eda mikla tidni
burdarmalsdauda eda oOtimabeers dauda eda verulega
skerdingu 4 lifsgedum einstaklinga eda félagslegum
og efnahagslegum tekiferum peirra.

(*) Pessi EB-gerd, sem birtist i Stjtid. EB L 155, 22.6.1999, bls. 1, var nefnd
i akvordun sameiginlegu EES-nefndarinnar nr. 37/2000 fra 31. mars 2000
um breytingu 4 bokun 31 vid EES-samninginn um samvinnu & sérstokum
svidum utan marka fjorpztta frelsisins. Sja EES-vidbati vid
Stjornartidindi Evropubandalaganna nr. 27, 15.6.2000, bls. 23.

() Stjtid. EB C 203, 3.7.1997, bls. 6, og

Stjtio. EB C 160, 27.5.1998, bls. 8.

) Stjtid. EB C 19, 21.1.1998, bls. 4.
() Stjtid. EB C 64, 27.2.1998, bls. 96.
(*) Alit Evropupingsins fra 11. mars 1998 (Stjtid. EB C 104, 6.4.1998, bls.

133), sameiginleg afstada radsins fra 30. april 1998 (Stjtio. EB C 227,
20.7.1998, bls. 1) og akvordun Evropuradsins fra 8.10.1998 (Stjtid. EB C
328, 26.10.1998, bls. 148). Akvordun radsins fra 22. april 1999 og
akvordun Evropubingsins fra 14. april 1999.

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

varoandi

sjaldgzefa sjukdoma innan

Sem vidmidun ma lita svo 4 ad ef sjukdomstioni er
undir 5 af 10 000 i bandalaginu telst hiin vera fationi.

bar e0 fatidir sjukdomar eru jafn sjaldgaefir og raun ber
vitni og upplysingar skortir um pa kann folk, sem
haldid er slikum sjikdomum, ad fara & mis vid pau
urredi og pa heilbrigdispjonustu sem pad parf & ad
halda.

Samkvemt skilgreiningu pjast hlutfallslega fair af
sjaldgefum sjukdémum, samanborid vid pann fjolda
sem er med algengari sjukdoma. A hinn boginn eru
slikir sjukdomar samanlagt talsvert algengir og snerta
hatt hlutfall almennings.

Sjaldgaefir sjikdomar eru taldir hafa litil ahrif a
samfélagid 1 heild vegna pess hversu fatidir peir eru
hver um sig. Hins vegar valda peir sjuklingum og
a0standendum peirra umtalsverdum erfidleikum.

Auka parf skilning 4 sjaldgefum sjikdémum, enda
geta peir verid merki um heattu, frd sjonarmioi
almannaheilbrigdis.

Starfsemi bandalagsins skal, samkvemt o-lid 3. gr.
sattmalans, studla ad 6flugri heilsuvernd.

[ 129. gr. sattmdlans er kvedid skyrt 4 um valdsvid
bandalagsins & pessu svidi par ed pvi ber ad studla ad
samvinnu adildarrikjanna og ad stydja adgerdir peirra
ef naudsyn krefur med pvi ad greida fyrir pvi ad pau
samhafi stefnumid sin og aetlanir og hlai ad
samvinnu vid pridju 16nd og par til berar
alpjodastofnanir a svidi almannaheilbrigdis. Adgerdir
bandalagsins skulu beinast ad sjikdomavornum,
eflingu heilbrigdisfraedslu  og upplysingamidlun.
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10)

11)

12)

13)

14)

15)

16)

Adgerdir bandalagsins skulu mida ad pvi ad bata
lifsgeedi allra borgara Evropusambandsins.

Med pvi ad efla pekkingu og skilning a sjaldgefum
sjukdomum og studla ad enn frekari Utbreidslu
upplysinga um pa og med pvi ad préoa adgerdir til
vidbotar 60rum detlunum og adgerdum bandalagsins
og framtaksverkefnum, sem hafa bein ahrif 4 framgang
markmida pessarar aatlunar, p6 pannig ad ekki sé um
oOparfa tviverknad ad raeda, mun dxtlunin studla ad pvi
a0 markmid bandalagsins, sem fram koma 1 129. gr.
sattmalans, nai fram ad ganga.

Radast ber 1 adgerdadetlun gegn sjaldgefum
sjukdomum i tengslum vid samfellda heildarnalgun
sem tekur til framtaksverkefna 4 svidi lyfja viod
sjaldgeefum sjukdomum og rannsokna i leeknisfraedi.

[ ordsendingu framkvaemdastjornarinnar fra 24.
noévember 1993 um ramma aztlunar um ad efla
almannaheilbrigdi eru sjaldgefir sjikdoémar taldir
forgangsverkefni 4 pessu svidi i bandalaginu.

[ alyktun sinni fra 16. janGiar 1996 um adgerdaaztlun 4
svidi félagsmala til medallangs tima 1995-1997(")

beindi Evropupingiod peim tilmaelum til
framkvemdastjornarinnar a0 hin  legdi, med
videigandi  hetti, fram adgerdaaztlunina gegn

sjaldgefum sjukdomum sem kvedid er 4 um i
ordsendingunni.

[ samraemi vid dreifreedisregluna skal bandalagid pvi
adeins beita sér fyrir adgerdum 4 svidum sem pad
hefur ekki eitt 16gsogu yfir, til deemis adgerdum gegn
sjaldgefum sjukdomum, ad vegna umfangs peirra og
ahrifa sé hagkvaemara a0 fela bandalaginu peer.

Bandalagio getur aukid vaegi adgerda adildarrikjanna
gegn sjaldgefum sjikdomum med pvi ad samheefa
innlendar adgerdir, midla upplysingum og reynslu,
akveda sameiginlega forgangsverkefni, koma upp neti
ef porf krefur, velja sérstok verkefni til ad vinna ad i
6llu bandalaginu og med pvi ad hvetja til patttoku alla
pa sem eiga hlut ad mali og safna 1idi medal peirra,
einkum fagfolks i heilbrigdispjonustu, rannsoknar-
manna og annarra sem, med beinum eda Obeinum
heetti, tengjast pessum sjukdomum.

(') Stjtid. EB C 32, 5.2.1996, bls. 24.

17)

18)

19)

20)

21)

22)

23)

Eins fljott og audid er eftir ad pessari aztlun er
hrundid af stad ber ad studla ad pvi ad komid verdi a
fot og audveldadur adgangur ad samfelldu evropsku
vidbotarupplysinganeti  fyrir sjaldgefa sjukdoma,
medal annars med hjalp gagnagrunna sem pegar eru
til.

Studla ber ad samvinnu vid par til berar
alpjodastofnanir 4 svidi almannaheilbrigdis, einkum
Alpjédaheilbrigdismalastofnunina og vid pridju 16nd
og ad fjolpjodlegu samstarfi sjalfbodalidahopa sem
stydja pa sem, beint eda Obeint, tengjast sjaldgaefum
sjukdomum.

St héapréada tekni, sem nu er fyrir hendi, getur, eins
og a0 framan greinir, lagt mikilsverdan skerf til
aukinnar pekkingar og skilnings 4 sjaldgefum
sjukdomum og enn frekari midlun upplysinga um pa.
Nota ber pessa teekni til ad na fram peim markmidum
og adgerdum sem fyrirhugadar eru med pessari aztlun.
Radast ber 1 adgerdadetlun gegn sjaldgefum
sjukdomum, i tengslum vid samfellda heildarnalgun
sem tekur til framtaksverkefna & svidi rannsokna &
lyfjum vid sjaldgefum sjokdomum sem ovist er ad
skili negilegum ardi og 4 svidi rannsOkna i
leeknisfraedi.

Kerfisbundin  s6fnun  gagna um heilsufar er
framkvemd innan ramma adgerdaaztlunar
bandalagsins um heilsugaeslu  (1997-2001) sem
sampykkt var med akvordun Evropupingsins og
radsins 1400/97/EB (%). Tryggja ber ad peir adilar, sem
framkvema  pessa aztlun og framangreinda
adgerdaraztlun bandalagsins um heilsugaeslu, skiptist

reglulega & upplysingum og gdognum.

Gildistimi pessarar aatlunar skal vera fimm ar til ad
nagjanlegur timi gefist til ad nd fram settum
markmidum.

Med bpad fyrir augum ad auka gildi og ahrif
aetlunarinnar ber ad leggja jafnhardan mat 4 peer
adgerdir sem stofnad er til, med sérstoku tilliti til
skilvirkni peirra og pess hvernig midar ad nd fram
settum markmidum.

bad 4 ad vera unnt ad adlaga pessa aztlun eda breyta
henni baedi i ljosi pess mats sem 4 hana er lagt og
hugsanlegrar framvindu sem kann ad eiga sér stad i
tengslum vid aetlun  bandalagsins a4  svidi
almannaheilbrigdis.

() Stjtid. EB L 193, 22.7.1997, bls. 1.
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24) Tilkoma sérstakra radstafana bandalagsins etti ad
tryggja ad adildarrikjunum sé pegar i stad gert vidvart,
komi til neydarastands, pannig ad vernd almennings sé

tryggo.

25) bessar radstafanir bandalagsins, sem eiga ad studla ad
skjotri midlun upplysinga, hefur engin ahrif & réttindi
og skyldur einstakra adildarrikja, samkvemt tvihlida
og marghlida samningum.

26) Mikils er um vert ad framkvamdastjornin tryggi ad
aztlunin ndi fram ad ganga i ndinni samvinnu vid
adildarrikin.

27) Hinn 20. desember 1994 gerdu Evropupingid, radid og
framkveemdastjornin bradabirgdasamkomulag (') um
radstafanir til framkvaemdar gerdum sem eru
sampykktar 4 grundvelli malsmedferdarinnar sem um
getur i 189. gr. b i sattmalanum

28) I pessari akvordun er melt fyrir um fjarhagsramma,
sem gildir medan aetlunin varir, sem, eins og fram
kemur i 1. 1id yfirlysingar Evropupingsins, radsins og
framkvemdastjornarinnar fra 6. mars 1995 (2), er
grundvallarvidomidun fyrir fjarveitingavaldio vio arlega
fjarlagagerd.

AKVEDID EFTIRFARANDI:

1. gr.
Gildistimi og markmid dzetlunarinnar,

1. Sampykkja skal adgerdadetlun bandalagsins gegn
sjaldgaefum sjukdomum, par meo talid gegn sjukdomum sem
eiga sér erfoafradilegar orsakir, hér a eftir nefnd ,,aetlunin®,
fyrir timabilid 1. jantar 1999 til 31. desember 2003 sem 1i0 i
adgerdum 4 svidi almannaheilbrigdis.

2. Markmio aetlunarinnar er ad studla ad vidtekri
heilsuvernd med tilliti til sjaldgeefra sjukdéma, i samraemi
vi0 adrar radstafanir bandalagsins, med pvi ad studla ad
aukinni pekkingu til demis med pvi ad koma a fot
samfelldu, evropsku vidbotarupplysinganeti fyrir sjaldgaefa
sjukdoma og audvelda adgang ad upplysingum um slika
sjukdéma einkum fyrir fagfolk 1 heilbrigdispjonustu,
rannsoknarmenn og adra sem, med beinum eda Obeinum
heetti, tengjast pessum sjukdéomum, med pvi ad hvetja til og
efla fjolpjodlegt samstarf studningshopa sjalfbodalida og
fagfolks, i pagu peirra sem i hlut eiga, med pvi ad tryggja
akjosanlegustu medferd pegar upp kemur hopur tilfella og
med pvi ad studla ad eftirliti med sjaldgaefum sjukdomum.

() Stjtid. EB C 102, 4.4.1996, bls. 1.
() Stjtid. EB C 102, 4.4.1996, bls. 4

3. bar adgerdir, sem a4 ad framkvema samkvamt
aeetluninni, er ad finna i vidaukanum.

2. gr.
Framkvaemd

1. Framkvemdastjorninni ber ad tryggja ad adgerdirnar
sem um getur i vidaukanum séu framkvemdar i nainni
samvinnu vi0 adildarrikin i samreemi vid akvaedi 5. gr.

2. Framkvamdastjorninni ber ad eiga samstarf vid stofnanir
og samtok sem eru virk a svioi sjaldgeefra sjukdoma.

3. gr.
Samrzemi og fyllingarakvaeoi

Framkvaemdastjornin skal tryggja samraemi og fyllingu i
adgerdum sem heyra undir pessa adetlun og annarra aetlana
bandalagsins og adgerda, einkum 4 svidi almannaheilbrigdis
annars vegar og framtaksverkefna 4 svidi lyfja vid
sjaldgefum sjikdéomum og rannsdkna i laknisfraedi hins
vegar.

4. gr.
Fjarhagsazetlun

1. Fjarhagsramminn til ad framkvama pessa aetlun, a pvi
timabili sem um getur i 1. gr., er 6,5 miljon evrur.

2. Fjarveitingavaldid skal heimila arlegar fjarveitingar sem
rimast innan ramma fjarhagsaetlunarinnar.

5. gr.
Nefnd

1. Framkvamdastjornin skal njota adstodar nefndar sem er
skipud tveimur fulltraum fra hverju adildarriki undir
formennsku fulltriia framkvamdastjornarinnar.

2. Fulltrai framkvaemdastjornarinnar leggur fyrir nefndina
drog ad peim radstofunum sem gera skal vardandi:

a) starfsreglur nefndarinnar;
b) arlega starfsaaetlun par sem adgerdum er forgangsradao,

¢) tilhdgun, vidmidanir og malsmedferd ad pvi er vardar val
og fjarmégnun verkefna samkvamt aztluninni, medal
annars verkefni sem fela { sér samstarf vid par til baerar
alpjodastofnanir 4 svidi almannaheilbrigdis og patttoku
peirra landa sem um getur i 2. mgr. 6. gr.;
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d) matsadferdir;

e) med hvada hetti Gtbreidsla og yfirfersla nidurstadna fer
fram;

f) malsmedferd vid samramingu aectlana og
framtaksverkefna sem hafa bein ahrif 4 framgang
markmida pessarar aztlunar;

g) hvernig samstarfi vid stofnanir og samtdk sem um getur i
2. mgr. 2. gr. skuli hattad.

Nefndin skal skila aliti sinu & fyrrnefndum drégum innan
peirra timamarka sem formadurinn setur eftir pvi hversu
brynt malid er. Alitid skal sampykkt med peim meirihluta
sem melt er fyrir um 1 2. mgr. 148. gr. sattmalans pegar um
er a0 raeda akvardanir sem radinu ber ad sampykkja ad
tillogu  framkvemdastjornarinnar.  Atkvedi  fulltria
adildarrikjanna 1 nefndinni vega eins og melt er fyrir um i
peirri grein. Formadurinn greidir ekki atkvadi.

Framkvamdastjornin skal sampykkja radstafanir sem 60last
gildi pegar i stad. Séu pessar radstafanir hins vegar ekki i
samraemi vi0 alit nefndarinnar, skal framkvaemdastjornin
tilkynna radinu um peer an tafar. Ef svo ber undir:

— skal framkvamdastjornin fresta framkvaemd
radstafananna, sem hin hefur dkvedid ad gera, um tvo
manudi {r4 dagsetningu ordsendingarinnar,

— er radinu heimilt ad taka adra akvOordun med auknum
meirihluta innan peirra timamarka sem melt er fyrir um i
neesta undirlid hér 4 undan.

3. Auk pess er framkvaemdastjorninni heimilt ad radfera
sig vi0 nefndina um o6l Onnur malefni sem varda
framkvemd aztlunarinnar.

Fulltrti framkvamdastjornarinnar leggur fyrir nefndina drog
a0 peim radstofunum sem gera skal. Nefndin skal skila aliti
sinu & drogunum innan peirra timamarka sem formadurinn
setur eftir pvi hversu brynt malid er, med atkvaedagreioslu ef
porf krefur.

Alitid skal skrad i fundargerd; par ad auki hefur hvert
adildarriki rétt til ad lata boka afstddu sina i fundargerdina.

Framkvemdastjornin  skal taka ytrasta ftillit til alits
nefndarinnar. Henni ber ad greina nefndinni fra pvi med
hvada heetti alit hennar var haft til hlidsjonar.

4. FulltrGi framkvemdastjornarinnar skal veita nefndinni
reglulega upplysingar um:

— veitta fjarhagsadstod samkvaemt aetluninni (fjarheed,
gildistima, sundurlidun og styrkpega),

— tillogur framkvaemdastjornarinnar eda frumkveedi og
framkvemd aetlana & 6drum svidum sem hafa beina
pydingu fyrir pad ad markmid azetlunarinnar nai fram ad
ganga, 1 peim tilgangi ad tryggja pad samremi og pa
fyllingu sem um getur 1 3. gr.

6. gr.

Alpjoolegt samstarf

1. [ samremi vid 228. gr. sattmélans skal, vid framkvaemd
pessarar 4eetlunar, hvatt til og efnt til samvinnu vid pridju
16nd og par til baerar alpjodastofnanir 4 svidi almanna-
heilbrigdis, einkum Alpjoédaheilbrigdismalastofnunina, hvad
vardar adgerdir 4 peim svidum sem bessi aatlun ner til og i
samreemi vid malsmedferdina i 5. gr.

2. Samstarfsrikjum { Mid-Evropu er frjalst ad taka patt i
detluninni 1 samremi vid pau skilyrdi sem um getur i
samstarfssamningum eda vidbotarbokunum vid pa sem fjalla
um patttoku i aeetlunum bandalagsins.

Kypur og Moltu er frjalst ad taka patt i aetluninni a
grundvelli aukafjarveitinga samkvemt somu reglum og gilda
um 16ndin i Friverslunarsamtokum Evropu (EFTA) og i
samreemi vid malsmedferd sem semja skal um vid pessi
16nd.

7. gr.

Eftirlit og mat

1. Vid  framkvemd  pessarar  akvordunar  skal
framkvaemdastjornin gera naudsynlegar radstafanir til pess
a0 tryggja eftirlit og gera jafnhardan mat 4 4ztluninni og
taka tillit til markmidanna sem um getur i 1. gr.

2. Framkvaemdastjornin skal leggja fyrir Evropupingid og
radi0 bradabirgdaskyrslu & pridja ari Aaeetlunarinnar og
lokaskyrslu ad henni lokinni. Framkvamdastjornin skal fella
inn i skyrslurnar tver upplysingar um fjarmdégnun
bandalagsins 4 hinum ymsu svidum og um samremi og
fyllingu adgerda bandalagsins vid adrar adgerdir sem um
getur i 3. gr., 4samt nidurstodum matsins sem um getur i 1.
mgr. pessarar greinar. Einnig ber ad senda efnahags- og
félagsmalanefndinni  og  svaedanefndinni  skyrslurnar.
Bradabirgdaskyrslan skal einnig taka til prounar mala innan
adgerdaramma bandalagsins 4 svidi almannaheilbrigdis.
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3. A grundvelli bradabirgdaskyrslunnar, sem um getur i 2. mgr., getur framkvamdastjornin, ef
naudsyn krefur, gert videigandi tillogur um breytingar eda adldogun a aesetluninni.

Gjort i Lixemborg 29. april 1999.

Fyrir hénd Evrépupingsins, Fyrir hénd radsins,
J. M. GIL-ROBLES W. MULLER
forseti. forseti.
VIDAUKI
ADGERDIR

AJ studla ad proun og audvelda adgang ad samfelldu, evropsku vidbotarupplysinganeti um sjaldgefa
sjukdoma, sem stydst medal annars vid gagnagrunna sem eru til. Upplysingarnar skulu innihalda
feerslur par sem fram koma, sjikdoémsheiti, samheiti, almenn lysing & sjukdomnum, einkenni, orsakir,
faraldursfreedileg gogn, fyrirbyggjandi radstafanir, hefobundin medferdartrraedi, kliniskar profanir,
greiningarstofur og sérhafd radgjof, rannsdknaraatlanir og skra yfir heimildir pangad sem hagt er ad
leita frekari upplysinga um sjikdominn. Gera skal kunnugt sem vidast ad pessar upplysingar séu
faanlegar, par med talid 4 netinu.

Ad standa ad pjalfun og endurmenntun fagfolks, til ad beta sjukdémsgreiningu & frumstigi, kennsl,
inngrip og forvarnir 4 svidi sjaldgefra sjukdoma.

AJ studla ad fjolpjodlegri samvinnu og tengslamyndun milli hopa einstaklinga sem, beint eda dbeint,
hafa tengst somu sjaldgefu sjukdomunum eda milli sjalfbodalida og hlutadeigandi fagfolks og ad
samremdum adgerdum a vettvangi bandalagsins til ad hvetja til samfellu i starfi og fj6lpjodlegu
samstarfi.

AdJ stydja eftirlit med sjaldgefum sjukdomum, 4 vettvangi bandalagsins og i adildarrikjunum, og efla
kerfi sem vara vid pegar upp koma klasar tilfella og studla ad tengslamyndun og pjalfun medal
sérfraedinga sem fast vid medhondlun sjaldgzfra sjikdoma og skjot viobrogd pegar upp kemur klasi
tilfella.
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Sameiginleg yfirlysing Evréopupingsins, raosins og framkvamdastjérnarinnar

Evropupingid, 14010 og framkvamdastjornin lysa pvi yfir ad medal forgangsmala, sem fjalla parf
um innan ramma framtidaraaetlunar um almannaheilbrigdi, muni sérstaklega vera hugad ad
sjaldgaefum sjikdomum og sjikdomum tengdum mengun og tekid tilhlydilegt tillit til pess hvada
pydingu pad hefur fyrir fjarlog.

Yfirlysing framkvaemdastjornarinnar

Framkvamdastjornin tilkynnir Evropupinginu einu sinni a4 ari um &kvardanir sem lata ad
framkveemd 4eetlunarinnar.




