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Irasbeli nyilatkozat az Eurépai Parlament eljarasi szabalyzatanak 136. cikke alapjan a
ritka betegségek kezelésének javitasarol!

1. A becslések szerint tobb mint 30 millié unioés polgar szenved ritka betegségekben. Ezek a
betegségek gyakran jelentds hatdst gyakorolnak a betegek csaladjara is.

2. A ritka betegség olyan betegség, amely 10 000-bdl kevesebb mint 5 f6t, mig egy nagyon
ritka betegség olyan betegség, amely 50 000-bdl kevesebb mint 1 f6t érint.

3. A ritka betegségek szama 6000 ¢és 8000 kozott van. A betegségek 80%-a genetikai
eredetli, gyakran kronikus és életveszélyes.

4. Mind a ritka betegségek gyogyszereirdl szolo 141/2000/EK rendelet, mind a Tanécs
2009-es, tagallamoknak sz616 azon ajanlédsa, hogy 2013-ig fogadjanak el ritka
betegségekre vonatkozd nemzeti stratégidkat, hangsulyozta, hogy intézkedéseket kell
hozni a kezelés javitasa érdekében.

5. A ritka betegségek altal érintett betegek azonban tovabbra is kihivasokkal szembesiilnek a
nemzeti egészségligyi rendszerek keretében rendelkezésre all6 terapidkhoz valo pontos és
idében torténd hozzaférés tekintetében.

6. Ezért felhivjuk a Bizottsagot, hogy a tudatossag novelése érdekében miikddjon egyiitt a
tagallamokkal, és tegyen tovabbi Iépéseket a ritka betegségek osztalyozasa €s listazasa,
valamint a kutatés javitasa, az unids és nemzetkdzi szintli szakértdi halozatok 1étrehozasa,
a betegképviseleti szervezetek szerepének megerdsitése, illetve az egészségligyi ellatas €s
az ahhoz val6 hozzaférés javitasa érdekében.

7. Jelen nyilatkozat az aldirok nevével egyiitt tovabbitasra kertil a Tandcsnak és a
Bizottsagnak.
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I Az Europai Parlament eljarasi szabalyzata 136. cikke (4) és (5) bekezdésének megfeleléen a nyilatkozatot,
amennyiben azt a képvisel6k tobbsége alairja, az alairok nevével egyiitt a jegyzOkonyvben kdzzéteszik, majd
tovabbitjak a cimzetteknek; a nyilatkozat azonban nem bir kdtelez erdvel a Parlament szamara.



