Az EURORDIS és tagjai ajanlasai arrdl, hogyan biztosithato holisztikus ellatas

9.

minden ritka betegséggel él6 ember szamara:

. A holisztikus ellatas bevezetéséhez minden Eurdpai Unids eszkozt és europai halézatot igénybe

kell venni

. Elkell érni, hogy a politikai kozeg nemzeti szinten is segit6kész legyen a ritka betegek holisztikus

ellatasanak megteremtésében.

. Ossze kell gy(jteni és széles kdrben terjeszteni kell a tudast és a j6 gyakorlatokat, hogy a a

specialis és az altalanosan elérhet6 szolgaltatasok megfelel6en kielégithessék a ritka betegek és
gondozoik igényeit.

. Olyan specialis mechanizmusokat kell teremteni, melyek biztositjak a ritka betegségek integralt

ellatasat.

. Garantalni kell, hogy a ritka betegséggel él6k, valamint a ritka beteg szervezetek képvisel6i

érdemben részt vehessenek az 6ket érint6 iranyelvek és szolgaltatasok megtervezésében és
megvalositasaban.

. Olyan specifikus intézkedéseket kell hozni, melyek biztositjak, hogy a ritka betegek és gondozoéik

hozzaférjenek a megfelel6 szocialis ellatasokhoz és segitséghez.

. Biztositani kell a ritka betegséggel él6k fogyatékossagai felismerését és megfelel

kompenzalasat.

. Meg kell teremteni azokat a feltételeket, melyek a ritka betegek és gondozoik szamara

szilkségleteikhez igazitott és fenntarthaté munkalehetdséget biztositanak.

Olyan specifikus mechanizmusokat kell teremteni, melyek lehet6vé teszik a ritka betegek és
gondozoik szerepének erdsitését, képessé tevését, hogy betegszervezeteket hozzanak létre.

10.Mindenfajta diszkriminaciét meg kell szintetni, hogy a ritka betegséggel él6k a t6bbi

allampolgarral egyenl6 feltételek mellett férjenek hozza a szocialis, munkaigyi, oktatasi és
szabadidés lehetéségekhez.



