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Писмена декларация, внесена съгласно член 136 от Правилника за дейността на 
Европейския парламент, относно подобряване на лечението на редки болести1

1. Оценява се, че повече от 30 милиона граждани на ЕС страдат от редки заболявания. 
Тези заболявания често имат значително отражение и върху семействата на 
пациентите.

2. Рядко заболяване се определя като такова, което засяга по-малко от 5 на 
10 000 души, а ултра рядко заболяване се определя като заболяване, което засяга по-
малко от 1 на 50 000 души.

3. Съществуват между 6 000 и 8 000 редки заболявания. 80% от редките заболявания 
са с генетичен произход и често са хронични и животозастрашаващи.

4. Както в Регламент (ЕО) № 141/2000 за лекарствата сираци, така и в препоръката на 
Съвета до държавите членки от 2009 г. да приемат национални стратегии за редките 
заболявания до края на 2013 г. се подчертава необходимостта да се предприемат 
стъпки за подобряване на лечението.

5. При все това пациентите, засегнати от редки заболявания, продължават да се срещат 
с предизвикателства при получаването на правилен и навременен достъп до 
наличните терапии в рамките на националните системи за здравеопазване.

6. Ето защо Комисията се призовава да работи заедно с държавите членки за 
повишаване на осведомеността и да предприеме допълнителни стъпки за 
класифицирането и изброяването на редките заболявания, засилване на научните 
изследвания, създаване на мрежи от експерти на европейско и на международно 
равнище, засилване на ролята на организациите на пациентите и подобряването на 
медицинското лечение и на достъпа до него.

7. Настоящата декларация, придружена от списък с имената на подписалите я лица, се 
предава на Съвета и на Комисията.

1 Съгласно член 136, параграфи 4 и 5 от Правилника за дейността на Европейския парламент в случай че 
е подписана от мнозинството от членовете на Парламента, декларацията се публикува в протокола от 
заседанието заедно с имената на подписалите я лица и се предава на нейните адресати, без това да 
задължава Парламента.


