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Skriftlig forklaring, i enlighet med artikel 136 i Europaparlamentets arbetsordning, om
bittre behandling av sillsynta sjukdomar!

1. Minst 30 miljoner EU-medborgare uppskattas vara drabbade av séllsynta sjukdomar.
Dessa sjukdomar har ofta ocksa allvarliga foljder for patienternas familjer.

2. Enligt definitionen drabbas hogst 5 av 10 000 ménniskor av en ovanlig sjukdom och
mycket ovanliga sjukdomar definieras som att mindre dn 1 av 50 000 4r drabbad.

3. Det finns mellan 6 000 och 8 000 olika sdllsynta sjukdomar. 80 % av de sillsynta
sjukdomarna dr genetiskt betingade och de &r ofta kroniska och livshotande.

4. Sévil 1 forordning (EG) nr 141/2000 om sédrldkemedel som 1 radets rekommendation till
medlemsstaterna frdn 2009 om att anta nationella strategier avseende séllsynta sjukdomar
senast fore utgangen av 2013 betonades att atgidrder maste vidtas for béttre behandling.

5. Patienter som &r drabbade av séllsynta sjukdomar stoter emellertid fortfarande pa problem
med att fa korrekt och snabb tillgang till tillgédngliga behandlingar inom de nationella
hélso- och sjukvardssystemen.

6. Kommissionen uppmanas darfor att arbeta tillsammans med medlemsstaterna for att 6ka
medvetenheten och vidta ytterligare dtgirder for att klassificera och forteckna sillsynta
sjukdomar, frimja forskning, inrétta expertndtverk pa EU-nivéd och pa internationell niva,
stirka patientorganisationernas roll och forbdttra de medicinska behandlingarna samt
tillgdngen till dem.

7. Denna forklaring, tillsammans med namnen pa undertecknarna, ska dversandas till radet
och kommissionen.

! Enligt artikel 136.4 och 136.5 i parlamentets arbetsordning ska forklaringen, ndr den har undertecknats av en
majoritet av parlamentets ledamoter, offentliggdras i protokollet tillsammans med namnen pa undertecknarna
och 6versindas till mottagarna, utan att for den skull vara bindande for parlamentet.
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