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Pisana izjava na temelju ¢lanka 136. Poslovnika Europskog parlamenta o poboljSanju
lije¢enja rijetkih bolesti!

1. Procjenjuje se da vise od 30 milijuna stanovnika EU-a boluje od neke rijetke bolesti.
Takve bolesti ¢esto u velikoj mjeri utjecu i na obitelji pacijenata.

2. Rijetka bolest je bolest koja pogada manje od 5 pojedinaca na 10 000 ljudi, dok je vrlo
rijetka bolest ona koja pogada manje od jedne osobe na 50 000 ljudi.

3. Postoji izmedu 6000 1 8000 rijetkih bolesti; 80 % rijetkih bolesti genetski je uvjetovano te
je Cesto rije€ o kroni¢nim 1 po zivot opasnim bolestima.

4. Uredbom (EZ) br. 141/2000 o lijekovima za rijetke bolesti i Preporukom Vijeca iz 2009.
drzavama clanicama o donoSenju nacionalnih strategija za rijetke bolesti do kraja 2013.
naglaSava se da su potrebne mjere za poboljSanje lijecenja rijetkih bolesti.

5. Medutim, pacijenti koji boluju od rijetkih bolesti jo§ uvijek nailaze na poteskoce pri
osiguravanju odgovarajuceg i pravodobnog pristupa dostupnim terapijama u okviru
nacionalnih zdravstvenih sustava.

6. Komisiju se stoga poziva da u suradnji s drzavama ¢lanicama radi na podizanju svijesti 1
da poduzme daljnje mjere u vezi s klasifikacijom 1 popisivanjem rijetkih bolesti,
unapredivanjem istraZivanja, izradom mreZe stru¢njaka na razini EU-a i na medunarodnoj
razini, jaCanjem uloge udruga pacijenata i poboljSanjem lijeCenja i njegove dostupnosti.

7. Ova se izjava zajedno s imenima potpisnika prosljeduje Vije¢u i Komisiji.

' U skladu s ¢lankom 136. stavcima 4. i 5. Poslovnika Europskog parlamenta, nakon $to je potpiSe veéina
zastupnika u Parlamentu, izjava se objavljuje u zapisniku s imenima potpisnika i prosljeduje primateljima, no
nije obvezujuca za Parlament.
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