EVROPSKI PARLAMENT 2014 - 2019

18.5.2015 0019/2015

PISNA IZJAVA

v skladu s ¢lenom 136 Poslovnika

o boljsem zdravljenju redkih bolezni

Francoise Grossetéte (PPE), Nathalie Griesbeck (ALDE), Elisabetta
Gardini (PPE), Glenis Willmott (S&D), Vicky Ford (ECR), Frédérique
Ries (ALDE), Karin Kadenbach (S&D), Gilles Pargneaux (S&D), Philippe
De Backer (ALDE), Andrej Kovacev (Andrey Kovatchev) (PPE), Elena
Gentile (S&D)

Pretek roka: 18.8.2015

DC\1059824SL.doc PE557.476v01-00

SL

SL



SL

0019/2015

Pisna izjava po ¢lenu 136 Poslovnika Evropskega parlamenta o boljSem zdravljenju
redkih bolezni!

1. Po ocenah naj bi ve¢ kot 30 milijonov Evropejcev imelo katero od redkih bolezni.
Posledice teh bolezni pogosto moc¢no obcutijo tudi druzine bolnikov.

2. Poveljavni opredelitvi redka bolezen prizadene manj kot 5 ljudi od 10.000, zelo redka
bolezen pa manj kot enega ¢loveka od 50.000.

3. Obstaja med 6000 in 8000 redkih bolezni. 80 % redkih bolezni je genskega izvora in
pogosto so kroni¢ne in smrtonosne.

4.  Potreba po ukrepanju za boljsSe zdravljenje je bila poudarjena tako v Uredbi (ES)
St. 141/2000 o zdravilih sirotah kot v priporocilu Sveta drzavam ¢lanicam iz leta 2009,
naj do konca leta 2013 sprejmejo nacionalne strategije za redke bolezni.

5. Kljub temu se bolniki z redkimi boleznimi Se vedno soocajo s tezavami pri dostopu do
obstojecega pravilnega in pravocasnega zdravljenja v nacionalnih sistemih
zdravstvenega varstva.

6.  Zato v tej izjavi pozivamo Komisijo, naj si v sodelovanju z drzavami ¢lanicami
prizadeva za vi$jo ozavescenost in sprejme dodatne ukrepe za pripravo seznama redkih
bolezni in njihovo klasifikacijo, okrepitev raziskav, vzpostavitev mrez strokovnjakov na
ravni EU in na mednarodni ravni, okrepitev vloge organizacij bolnikov ter izboljSanje
zdravljenja in dostopa do njega.

7.  taizjava se skupaj z imeni podpisnikov posreduje Svetu in Komisiji.

IV skladu s ¢lenom 136(4) in (5) Poslovnika Evropskega parlamenta velja, da &e izjavo podpiSe vecina
poslancev, se ta objavi v zapisniku z imeni podpisnikov in poslje naslovnikom, vendar za Parlament ni
zavezujoca.
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