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Írásbeli nyilatkozat az Európai Parlament eljárási szabályzatának 136. cikke alapján a 
ritka betegségek kezelésének javításáról1

1. A becslések szerint több mint 30 millió uniós polgár szenved ritka betegségekben. Ezek a 
betegségek gyakran jelentős hatást gyakorolnak a betegek családjára is.

2. A ritka betegség olyan betegség, amely 10 000-ből kevesebb mint 5 főt, míg egy nagyon 
ritka betegség olyan betegség, amely 50 000-ből kevesebb mint 1 főt érint.

3. A ritka betegségek száma 6000 és 8000 között van. A betegségek 80%-a genetikai 
eredetű, gyakran krónikus és életveszélyes.

4. Mind a ritka betegségek gyógyszereiről szóló 141/2000/EK rendelet, mind a Tanács 
2009-es, tagállamoknak szóló azon ajánlása, hogy 2013-ig fogadjanak el ritka 
betegségekre vonatkozó nemzeti stratégiákat, hangsúlyozta, hogy intézkedéseket kell 
hozni a kezelés javítása érdekében.

5. A ritka betegségek által érintett betegek azonban továbbra is kihívásokkal szembesülnek a 
nemzeti egészségügyi rendszerek keretében rendelkezésre álló terápiákhoz való pontos és 
időben történő hozzáférés tekintetében.

6. Ezért felhívjuk a Bizottságot, hogy a tudatosság növelése érdekében működjön együtt a 
tagállamokkal, és tegyen további lépéseket a ritka betegségek osztályozása és listázása, 
valamint a kutatás javítása, az uniós és nemzetközi szintű szakértői hálózatok létrehozása, 
a betegképviseleti szervezetek szerepének megerősítése, illetve az egészségügyi ellátás és 
az ahhoz való hozzáférés javítása érdekében. 

7. Jelen nyilatkozat az aláírók nevével együtt továbbításra kerül a Tanácsnak és a 
Bizottságnak.
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1 Az Európai Parlament eljárási szabályzata 136. cikke (4) és (5) bekezdésének megfelelően a nyilatkozatot, 
amennyiben azt a képviselők többsége aláírja, az aláírók nevével együtt a jegyzőkönyvben közzéteszik, majd 
továbbítják a címzetteknek; a nyilatkozat azonban nem bír kötelező erővel a Parlament számára.


