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Az ENSZ kozgytilés 2021. december 16-an elfogadott hatarozata
[a Harmadik Bizottsdg jelentésérdl (A/76/454, para. 51)]

76/132. Ritka betegséggel él6k és csaladjaik kihivasainak kezelésérgl

Az ENSZ kézgydiles,

Emlékeztetve az Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozataral, a Gazdasagi, Szociélis és
Kulturalis Jogok Nemzetkozi Egyezségokmanyara?, a ndkkel szembeni hatranyos
megkiilonbdztetés minden formdjanak kikiiszobolésérdl szold egyezményre®, a gyermek
jogairdl szoldo egyezményre* és a fogyatékossdggal él6 személyek jogairdl szold
egyezményre®,

Megerdsitve a 2015. szeptember 25-i 70/1. szamt, "Vilagunk A&talakitisa: a
fenntarthato fejlodés 2030-ig sz616 menetrendje” cimii allasfoglalasat, amelyben elfogadta
a fenntarthatd fejlodés egyetemes és atalakitdé ereji, egyetemes és emberkdzpontu
fenntarthato fejlodési célok és célkitiizések széles korii, messzemend és emberkdzponti
csomagjat, valamint elkdtelezettségét amellett, hogy faradhatatlanul dolgozik a menetrend
2030-ig torténd teljes kord végrehajtasaért, torekedve arra, hogy elsdként a
leghatranyosabb helyzetiicket érje el, beleértve a ritka betegséggel €16 személyeket is,

Felismerve, hogy el6 kell mozditani és védeni kell minden ember emberi jogait,
beleértve a vilagszerte becslések szerint 300 millié ritka betegséggel él6 személyt, akik
koziil sokan gyermekek, azaltal, hogy egyenld esélyeket biztositanak az optimalis fejlodési
potencialjuk eléréséhez és a tarsadalomban vald teljes, egyenld és érdemi részvételhez,

Megerdsitve minden ember jogat, mindenféle megkiilonboztetés nélkiil, az elérhetd
legmagasabb szintii testi és lelki egészséghez, valamint a sajat és csaladja egészségéhez és
jolétehez, a megfeleld életszinvonalhoz, beleértve a megfeleld élelmet, biztonsagos
ivovizet, ruhdzatot és lakhatast, valamint az életkoriilmények folyamatos javitasat, kiilonos
tekintettel azon emberek millidinak riasztd helyzetére,

1 Resolution 217 A (I11).

2 See resolution 2200 A (XXI), annex.

3 United Nations, Treaty Series, vol. 1249, No. 20378.
4 Ibid., vol. 1577, No. 27531.

s Ibid., vol. 2515, No. 44910.
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akik szamdara az egészségiigyi szolgaltatdsokhoz ¢és gyodgyszerekhez vald hozzaférés szamos
kiilonboz6 akadaly miatt tavoli cél marad, kiilondsen a kiszolgaltatott helyzetben 1évé emberek
esetében, beleértve a fejlddd orszagokban éloket,

Felismerve, hogy egyes ritka betegséggel ¢él6 személyek fogyatékossaggal és karosodassal
kiizdenek, ami nagyobb hatassal lehet az egészségiikre, és hogy szemléletbeli és kornyezeti
akadalyokkal is szembesiilhetnek, amelyek akadalyozhatjak a tarsadalomban valo teljes kori és
hatékony, masokkal azonos alapon torténé részvételiiket,

Megerdsitve, hogy az egészség a fenntarthatd fejlédés tarsadalmi, gazdasagi és kornyezeti
dimenzidjanak ¢és a 2030-ig tartd iddszakra vonatkozé fenntarthatdé fejlédési menetrend
végrehajtasanak elofeltétele, eredménye és mutatdja, és elismerve a 3. fenntarthatod fejlédési cél
elérése €s az Osszes tobbi cél megvalositasa kozotti kdlesonds elonydket,

Felismerve a méltanyossag, a tarsadalmi igazsagossag ¢€s a szocialis védelmi mechanizmusok
alapvetd fontossagat, valamint az egészségiigyi intézményekben tapasztalhatdé megkiilonboztetés és
megbélyegzés kivaltd okainak felszamolasat annak érdekében, hogy egyetemes és méltanyos
hozzaférést biztositsanak a minéségi egészségiigyi szolgaltatdsokhoz pénziigyi nehézségek nélkiil
minden ember szamara, kiilondsen kiszolgaltatott helyzetben 1évok szamara, beleértve azokat is,
akik ritka betegségben szenvednek,

Elismerve azt is, hogy a ritka betegséggel é16 személyeknek és csaladjuknak olyan szocialis
védelemhez és tamogatashoz kell hozzaférnilik, amely lehetévé teszi szamukra, hogy
hozzéjaruljanak jogaik teljes és egyenld gyakorlasahoz, valamint biztonsagos €s tdmogato csaladi
kornyezetet biztositsanak,

Emlékeztetve a 2019. szeptember 23-an New Yorkban megtartott, az egyetemes egészségiigyi
ellatasrol szol6 magas szintli talalkozoé eredményeire, és megerdsitve az ,,Egyetemes egészségligyi
ellatas: egyiitt haladva egy egészségesebb vildg felépitéséért” cimii politikai nyilatkozatat®, beleértve
az abban foglalt kotelezettségvallalast is, fokozni kell a ritka betegségek kezelésére iranyuld
erbfeszitéseket az egyetemes egészségiigyi ellatas részeként,

Mely aggodalommal éllapitja meg, hogy a koronavirusos betegség (COVID-19) vilagjarvany
allandodsitja és stlyosbitja a meglévo egyenltlenségeket, és hogy a nék és lanyok, valamint a
kiszolgaltatott helyzetben 1év6 személyek aranytalanul nagy veszélynek vannak kitéve, elismerve a
vilagjarvany példatlan és sokrétii hatasait, beleértve az alapvetd egészségiigyi szolgaltatasokhoz vald
hozzaférésre gyakorolt hatast, elismerve tovabba a COVID-19 aranytalan hatasat a ritka betegséggel
€16 személyek egészségiigyi, szocialis és gazdasagi helyzetére,

Aggodalmat fejezve ki amiatt, hogy a ritka betegséggel €16 személyeket és csalddjaikat
nagyobb mértékben veszélyeztetheti a megbélyegzés, a megkiilonboztetés és a tarsadalmi
kirekesztés, és hogy a ritka betegséggel él6 személyek és csalddjaik tarsadalmi befogadasanak és
részvételének javitasat akadalyozo egyik f6 akadaly a teriilet ismereteinek és szakértelmének hianya,
valamint a kérdéssel kapcsolatos tudatossag hianya,

Hangsulyozva, hogy foglalkozni kell a ritka betegséggel €16 személyek és csaladjaik altal
tapasztalt egyenl6tlenség és megkiilonboztetés alapvetd okaival, és e tekintetben felismerve, hogy
sziikség van az elditéletek megeldzésére és lekiizdésére, a befogadas eldsegitésére, valamint a jogaik
és meéltosaguk tiszteletben tartasat eldsegitd kornyezet megteremtésére iranyuld politikdkra és
programokra,

Felismerve, hogy a ritka betegséggel é16 személyek és csaladjaik pszichologiai, tArsadalmi és
gazdasagi szempontbol kiszolgaltatottak lehetnek egész életiik soran, és szdmos teriileten - tobbek
kozott az egészségligy, az oktatds, a foglalkoztatds és a szabadidd teriiletén - sajatos kihivasokkal
szembesiilnek,

6 Resolution 74/2.
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Megerdsitve, hogy az inkluziv és méltanyos mindségi oktatds és az egész életen at tartd
tanulds lehet6ségei megkiilonboztetés nélkiil alapvetd fontossaguak a tarsadalmi, kulturalis,
politikai és gazdasagi élet minden teriiletén vald teljes, egyenld és értelmes részvételhez, és
felismerve, hogy kiilondsen a ritka betegséggel €16 gyermekek tobbszords kihivasokkal
szembesiilhetnek a mindségi oktatashoz valdo hozzaférés terén, tobbek kozott a létesitmények
hozzaférhetetlensége €s a nem megfeleld oktatasi modszerek miatt,

Megerdsitve tovabba, hogy a teljes és produktiv foglalkoztatashoz és a tisztességes
munkahoz val6 hozzaférés szintén fontos szempontja a tarsadalomban és a gazdasagi életben valo
teljes, egyenld és értelmes részvételnek, és hogy a ritka betegséggel é16 személyek és csaladjaik
kihivasokkal szembesiilnek a munkahoz valé hozzaférés, a munkaban vald megtartds ¢és a
munkaba valo visszatérés terén,

Ismételten megerositve a nemek kozotti egyenldség megvaldsitasanak és a ndk és lanyok
helyzetbe hozasanak sziikségességét, és aggodalommal allapitva meg, hogy a ritka betegséggel €16
nék ¢és lanyok nagyobb mértéki megkiilonboztetéssel és akadalyokkal szembesiilnek az
egészségiigyi szolgaltatdsokhoz - Dbeleértve a szexualis ¢és reproduktiv egészségligyi
szolgaltatasokat - és az oktatdshoz vald hozzaférés, valamint a kozéletben valo teljes, egyenld és
érdemi részvétel terén, tovabba hogy a nék és lanyok aranytalanul nagy mértékben vallaljak a
fizetetlen gondozasi és haztartdsi munkat, ha haztartasuk vagy csaladjuk valamely tagja ritka
betegséggel €1, és hogy a ndk nagyobb mértékben akadalyokba iitkoznek a tisztességes munkahoz
vald hozzaférés terén,

Meély aggodalommal allapitja meg, hogy a ritka betegséggel €16 személyek, kiilondsen a nék
¢és a gyermekek gyakran akadalyokba iitkéznek az igényeiknek megfeleld és hozzaférhetd viz- és
higiéniai létesitményekhez vald hozzaférés terén, ami hatassal van arra, hogy teljes mértékben
részt tudjanak venni az élet minden teriiletén, beleértve az oktatashoz vald hozzaférésiiket,
valamint a nék szamara az Onallo életvitel és a munkavallalas biztositasat, ami kiilondsen a
hajléktalanok esetében aggaszto,

Felismerve az innovacié elémozditasanak sziikségességét €s azt a pozitiv hozzajarulast,
amelyet az innovacié tehet a tarsadalmi kohézid elémozditasaban, az egyenl6tlenségek
csokkentésében és a lehetdségek bdvitésében mindenki szamara, beleértve a ritka betegségben
szenvedOket és a legkiszolgaltatottabb személyeket is, és e tekintetben felismerve a ritka
betegségekkel kapcsolatos kutatds tamogatasanak, ésszeriisitésének és a figyelem fokozasanak
sziikségességét,

Aggodalmanak ad hangot amiatt, hogy hianyoznak a ritka betegségben €16 személyekre
vonatkozo, tobbek kozott jovedelem, nem, életkor, faj, etnikai hovatartozas, migracids statusz,
fogyatékossag, foldrajzi elhelyezkedés és egyéb, a nemzeti kontextusban relevans jellemzok
szerinti bontast adatok, melyek segitenének azonositani és kezelni az emberi jogaik gyakorlasa
eldtt allo akadalyokat,

Elismerve a civil tarsadalmi szervezetek fontos szerepét a ritka betegséggel €16 személyek
kihivasaival kapcsolatos, korlatozottan rendelkezésre 4llo informaciok Osszegyijtésében,
elemzésében ¢€s terjesztésében, valamint a szamukra nyujtott tdmogato szolgaltatdsokban és a jobb
életért valo kiallasban,

Felismerve tovabba, hogy a ritka betegséggel él16 személyeknek részt kell venniiik a civil,
politikai, tarsadalmi, gazdasagi és kulturalis életben, és hogy a ritka betegséggel €16 személyek
hatékony ¢és érdemi részvétele a dontéshozatalban, tobbek kozott az dket képviseld szervezeteken
keresztiil, erdsitheti a ritka betegséggel €16 személyekkel kapcsolatos nemzeti, regionalis és
nemzetkozi szakpolitikai és fejlesztési programok hatékonysagat,

1. Felhivia a tagallamokat, hogy er0sitsék meg az egészségiigyi rendszereket,
kiilonosen az egészségiigyi alapellatas tekintetében, annak érdekében, hogy mindenki szamara
biztositsak a biztonsagos, mindségi, hozzaférhetd, elérhetd és megfizethetd, idoszerli, klinikailag

3/5 21-19154



Ritka betegséggel élék és csaladjaik
kihivasainak kezelésérél

A/RES/76/132

és pénziigyileg integralt egészségligyi szolgaltatasok széles koréhez valo hozzaférést, ami segiti a
ritka betegséggel €16 személyeket, a fizikai és mentalis egészségi sziikségleteik kielégitésében,
emberi jogaik megvaldsitdsdban, beleértve az elérhetd legmagasabb szintli testi és lelki
egészséghez vald jogukat;

2. Osztonzi a tagallamokat, hogy fogadjanak el a nemek esélyegyenléségére
vonatkozé nemzeti stratégidkat, cselekvési terveket és jogszabalyokat, hogy hozzéjaruljanak a
ritka betegséggel ¢l0 személyek és csaladjaik jolétéhez, beleértve emberi jogaik védelmét és
érvényesitését, dsszhangban a nemzetkozi jog szerinti kotelezettségeikkel;

3. Arra is Oszténzi a tagallamokat, hogy foglalkozzanak a ritka betegségben
szenvedd személyekkel szembeni megkiilonboztetés minden formajanak kivaltd okaival, ideértve a
figyelemfelkeltést, a ritka betegségekre vonatkoz6 pontos informaciok terjesztését és adott esetben
egy¢éb intézkedéseket;

4, Hangsulyozza a kulturalis, csaladi, etikai és vallasi tényezék fontos szerepét,
beleértve a wvallasi vezetdk kulcsszerepét a ritka betegségben szenvedok kezelésében,
gondozasaban és tdmogatasaban;

5. Arra Osztonzi a tagallamokat és az ENSZ érintett iigynokségeit, hogy gytjtsenek,
elemezzenek és terjesszenek bontott adatokat a ritka betegséggel €16 személyekrdl, tobbek kozott
jovedelem, nem, kor, faj, etnikai hovatartozas, migracids statusz, fogyatékossag, foldrajzi
elhelyezkedés és adott esetben mas, a nemzeti kontextusban relevans jellemzOk szerint, a
megkiilonboztetés azonositasa €s a ritka betegséggel €16 személyek helyzetének javitasaban elért
haladas értékelése érdekében;

6. Osztonzi a  tagillamokat, hogy tamogassak szakértdi halozatok és
multidiszciplinaris szakosodott szakértéi kozpontok létrehozésat, tobbek kozott a ritka
betegségekre vonatkozodan, és noveljék a kutatds tdmogatasat a nemzetkozi egyiittmiikddés és a
kutatasi eréfeszitések koordinacidjanak, valamint az adatok megosztasanak megerdsitése révén,
tiszteletben tartva azok és a maganélet védelmét;

7. Siirgeti a tagallamokat, hogy adott esetben hajtsanak végre nemzeti
intézkedéseket annak biztositdsara, hogy a ritka betegségben szenveddék ne maradjanak le,
elismerve, hogy a ritka betegségben szenveddket gyakran aranytalanul érinti a szegénység, a
megkiilonboztetés, valamint a tisztességes munka és foglalkoztatas hidnya, €és segitségre lehet
sziikségiik ahhoz, hogy egyenlé hozzaférést kapjanak az ellatasokhoz és szolgaltatasokhoz,
kiilonésen az oktatas, a foglalkoztatas és az egészségiigy teriiletén, valamint hogy eldsegitsék
teljes, egyenlé és értelmes tarsadalmi részvételiket, és elkotelezzék magukat hogy a ritka

jolétére torekedjenek, minden megkiilonboztetés nélkiil;

8. Tovabba siirgeti a tagédllamokat, az Egyesiilt Nemzetek Szervezetének
iigyndkseégeit és mas érdekelt feleket, a ritka betegségben szenvedd személyekkel és csaladjaikkal
konzultalva, tobbek kozott képviseleti szervezeteiken keresztiil, hogy alakitsanak ki és hajtsanak
végre politikakat és programokat, hogy megosszak egymassal tapasztalataikat és bevalt
gyakorlataikat azzal a céllal, hogy a ritka betegséggel é16 valamennyi személy jogai teljesiiljenek,
és biztositsak, hogy a Fenntarthaté Fejlédés 2030-ig sz6l6 Menetrend’ végrehajtdsa magéaban
foglalja és elérhetd legyen a ritka betegségben szenvedd személyek szdmara;

9. Megerdsiti, hogy minden személynek, beleértve a ritka betegséggel éloket és
kiilonosen a gyermekeket is, joga van az oktatashoz ¢€s az egész életen at tartd tanulas
lehetségeihez az esélyegyenldség és a megkiillonboztetésmentesség alapjan, és silirgeti a
tagallamokat, hogy biztositsak a ritka betegséggel €16 személyek szamara az oktatdshoz és az
egész életen at tartd tanulds lehetségeihez vald teljes és egyenld hozzaférést masokkal azonos
alapon;

7 Resolution 70/1.
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10. Stirgeti a tagdllamokat, hogy hajtsanak végre hatékony programokat a ritka
betegségben szenvedd személyek mentalis egészségének és pszichoszocialis tdmogatasanak
elémozditasara, valamint olyan politikdk és programok eldmozditasara, amelyek javitjak
csaladjaik és gondozoik jollétét;

11. Felhivja a tagallamokat, hogy gyorsitsék fel az egyetemes egészségiigyi ellatas
2030-ig torténd megvaldsitasara iranyuld eréfeszitéseket, hogy biztositsak az egészséges életet
és tamogasséak a jollétet minden ember szamara, beleértve a ritka betegséggel €16 személyeket
is, az egész €letut soran, és e tekintetben ujolag hangsulyozza az eltdkéltséget:

(a) Sziikséges a ritka betegségben szenvedd személyek fokozatos ellatasa
mindségi alapvetd egészségiigyi termékekkel, egészségiigyi szolgaltatasokkal, mindségi,
biztonsagos, hatékony, megfizethetd ¢és alapvetd fontossagti gyogyszerekkel,
diagnosztikaval és egészségiigyi technologidkkal, azzal a céllal, hogy minden ritka
betegségben szenvedd személyre kiterjedjen. 2030-ig;

(b) Sziikség van a Kkatasztrofalis, zsebbdl fizetett egészségiigyi kiadasok
novekedésének megallitasara és a tendencia megforditasara a pénziigyi kockazatvédelem
biztositasat ¢és az egészségiigyi kiadasok miatti elszegényedés megsziintetését célzod
intézkedések révén 2030-ig, kiilonds tekintettel a ritka betegséggel €16 személyekre;

12. Osztonzi a tagallamokat, hogy tegyék meg a megfeleld lépéseket annak
érdekében, hogy megfizethetd, hozzaférhetd ¢és jO mindségli gondozasi lehetdségeket
biztositsanak a ritka betegséggel él6 gyermekek és mas eltartottak szamara, valamint a
haztartasi feladatoknak a haztartas felnott tagjai kozotti egyenld megosztasat elésegitd
intézkedéseket, felismerve, csokkentve €s Wjra elosztva a nék €s lanyok aranytalanul nagy
részét a fizetetlen gondozasi és haztartdsi munkaban, amikor a csaldd egy tagja ritka
betegséggel €1, és teljes mértékben bevonva a férfiakat és filkat mint a valtozas szerepldit és
kedvezményezettjeit, valamint mint stratégiai partnereket és szovetségeseket ebben a
tekintetben;

13. Arra is Osztonzi a tagallamokat, hogy mozditsak el6 a teljes és produktiv
foglalkoztatashoz és a tisztességes munkahoz vald hozzaférést, valamint a ritka betegségben
kezelik a munkahoz vald hozzaféréssel, a munkdban tartissal és a munkaba val6 visszatéréssel
kapcsolatos kihivasokat, tobbek kozott a ritka betegségben szenveddk és csaladjaik szamara
megfeleld munkakoriilmények megteremtésével, a rugalmas munkafeltételek kiterjesztésével,
igy az 1j informacidos ¢és kommunikacidos technologidk alkalmazasaval, valamint a
szabadsagolasi lehetdségek, példaul a betegszabadsag és az apoloi szabadsag, valamint a
megfeleld tarsadalombiztositasi ellatasok biztositasa és/vagy kiterjesztése révén, mind a ndk,
mind a férfiak szamara, megfeleld 1épéseket téve annak biztositasara, hogy az ilyen ellatasok
igénybevétele soran ne érje 6ket hatranyos megkiilonboztetés;

14. Tovabba arra osztonzi a tagallamokat, hogy sziintess€ék meg a ritka
betegséggel €16 személyek és csaladjaik elott allo akadalyokat a vizhez, a higiénidhoz és a
szennyvizelvezetéshez valé hozzaférés terén, beleértve a fizikai, intézményi, tarsadalmi és
szemléletbeli akadalyokat, és tdmogassak a megfeleld intézkedéseket a varosokban €s mas
telepiiléseken, amelyek megkonnyitik az ilyen hozzaférést a ritka betegséggel é16 személyek és
csaladjaik szamara, masokkal azonos alapon, mind a vidéki, mind a varosi teriileteken;

15. Ugy hatdroz, hogy tekintettel a ritka betegséggel é16 személyek elétt allo
kihivasok sokrétii jellegére, a hetvennyolcadik iilésszakan a "Szocialis fejlédés" cim{ napirendi
pont keretében foglalkozik a ritka betegséggel ¢16 személyek kérdésével.

53. plenaris iilés
2021. december 16.
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