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Pisomné vyhlasenie v stilade s ¢lankom 136 rokovacieho poriadku Eurépskeho
parlamentu o zlepSeni lie¢by zriedkavych chorob!

1. Podla odhadov je zriedkavymi chorobami postihnutych 30 miliénov obéanov EU. Tieto
choroby maju ¢asto zna¢ny dosah aj na rodiny pacientov.

2. Zriedkava choroba je podl'a definicie choroba, ktorou trpi maximalne pét osob na 10 000
l'udi, zatial’ co mimoriadne zriedkava choroba je taka choroba, ktorou je postihnuty
maximalne jeden ¢lovek na 50 000 l'udi.

3. Existuje priblizne 6 000 az 8 000 zriedkavych chordb. 80 % zriedkavych chorob je
genetického pdvodu, ¢asto st chronické a Zivotohrozujuce.

4. V nariadeni (ES) ¢. 141/2000 o liekoch na ojedinelé ochorenia, ako aj v odporacani Rady
pre Clenské Staty z roku 2009 o prijati narodnych stratégii zameranych na zriedkavé
choroby do roku 2013 sa zdoraziuje potreba podniknut’ kroky na zlepSenie lieCby.

5. Pacienti trpiaci zriedkavymi chorobami maju vSak stale problémy dostat’ sa v ramci
vnutroStatnych systémov zdravotnej starostlivosti bez problémov a v€as k dostupnym
lieCebnym postupom.

6. Komisia preto vyzvala na spolupracu s ¢lenskymi §tatmi v zaujme zvySenia
informovanosti a podniknutia d’alSich krokov v stvislosti s klasifikaciou a evidenciou
zriedkavych chordb, podporou vyskumu, vytvaranim sieti odbornikov na turovni EU aj na
medzinarodnej Grovni, posilnenim tlohy organizécii pacientov a zlepSenim lie¢ebnych
postupov a ich dostupnosti.

7. Toto vyhlasenie sa spolu s menami podpisanych poslancov postiipi Rade a Komisii.

'V sulade s ¢lankom 136 ods. 4 a 5 rokovacieho poriadku Europskeho parlamentu, ak je vyhlasenie podpisané
vacsinou vsetkych poslancov, uverejni sa v zapisnici spolu s menami podpisanych poslancov a postiipi sa
adresatom, pricom vsak nie je pre Eurdpsky parlament zavézné.
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