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Vilagviszonylatban mintegy 300 milli6 ember szenved valamilyen ritka
betegségben. Az ENSZ Kozgyiilése torténete folyaman elsd alkalommal
fogadott el hatdrozatot a ritka betegségben szenvedOk ¢és csaladjaik
tamogatasaval Osszefliggésben. A hatarozattervezetet Spanyolorszag,
Brazilia ¢s Qatar nyujtotta be, tovabbi 54 tagéllam tamogatasaval.

A hatarozat az ENSZ 2015-ben tartott fenntarthatosagi csucstalalkozojan
elfogadott, az egészségligyi ellatast is érintd ,,Agenda 2030 Fenntarthato
Fejlodési Keretrendszer” elérésével Osszefliggésben megerdsiti a ritka
betegségekben szenvedd emberek sziikségletei figyelembevételének
jelentdségét.

A hatarozat sarkalatos kovetelményei: a ritka betegségben szenveddk és
hozzatartozoik szocialis inklizidja, a csucsszinvonali egészségiigyi
ellatashoz valod, pénziigyi korlatozasok nélkiili, egyenld hozzaférés
biztositasa, a ritka betegségek elleni nemzeti stratégiak és intézkedések
bevezetése, prioritds biztositdsa a ritka betegségek szdméara az ENSZ
intézményei és programjai keretében, rendszeres jelentések kozzététele a
hatarozat alkalmazéasanak alakulasarol és valora valtasarol.
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