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1. Moltai

1.1.  Isdiol sdsaimh do CESE an iarraidh ar thistuairim 6 Uachtardnacht na hUngdire dar teideal Gan aon duine a fhdgdil ar

ldr: iarrachtai an Aontais Eorpaigh chun galair neamhchoitianta a chomhrac agus iarrann sé ar an gCoimisitin an méid seo a

leanas a dhéanamh:

— teachtaireacht a fhoilsit ina mbeidh plean gniomhaiochta cuimsitheach Eorpach maidir le galair neamhchoitianta (‘an
plean gniomhaiochta’), plean lena ngabhfaidh spriocanna sonracha, intombhaiste, indéanta, réalaiocha agus faoi
cheangal ama a bheifear in ann a bhaint amach faoi 2030 chun cur ar 4r gcumas diagnéis a dhéanamh laistigh de
bhliain amhdin go bhfuil galair neamhchoitianta ar othair; samhail éifeachtach chothroménach a thabhairt isteach do
chomhlachtai an Choimisitiin a bhionn ag plé le galair neamhchoitianta agus leis an gctiram sldinte trasteorann;

— Grapa Stitrtha a chur ar bun le haghaidh an phlean gniomhaiochta Eorpaigh ina mbeidh saineolaithe 6 na Ballstdit,
comhlachais de chuid EURORDIS agus combhaltai de chuid CESE chun comhordd agus comhar cothromdnach a
chinntitt mar aon le faireachdn agus maoirseacht ar an bplean gniomhaiochta;

— combhaontuithe a spreagadh idir na Ballstdit a mhéid a bhaineann le habhar, nuashonrt agus cur i bhfeidhm na
bpleananna ndisitinta maidir le galair neamhchoitianta agus a mhéid a bhaineann le faireachdn a dhéanamh orthu;

— maoinid agus indéantacht a rathd; a chinntit go ndéanfar cldir sldinte an Aontais, Fis Eorpach agus cldir airgeadais eile a
phleandil, chomh maith le hacmhainni suntasacha buiséadacha don tsldinte a chinntiti faoin gCreat Airgeadais
IIbhliantdil do 2028-2035.

1.2.  Isdiol sdsaimh do CESE na conclaidi 6 Chomhairle EPSCO an 21 Meitheamh 2024 (') ina n-iarrtar ar an gCoimisitin

Eorpach agus ar na Ballstdit leandint den obair ar ghalair neamhchoitianta agus dlis a chur leis an obair sin faoin

tionscnamh ‘Healthier Together’, i measc rudai eile. larrtar sna concluidi go bhfoilseofai teachtaireacht freisin.

() https://data.consilium.europa.eu/doc/document/ST-11597-2024-INIT/ga/pdf.
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1.3.  Molann CESE go ndéanfai othair a bhfuil galar neamhchoitianta orthu a aithint mar ghrapa faoi mhibhuntdiste agus
go gcinnteofai go dtabharfai liintais agus sochair iomchui déibh dé réir sin.

1.4. Molann CESE go leagfai amach spriocanna coiteanna sa phlean gniomhaiochta a chuideoidh le pleananna agus
straitéisi ndisiinta a phleandil agus a chur chun feidhme, is é sin pleananna agus straitéisi i réimse na ngalar
neamhchoitianta. Molann sé freisin go mbeadh an plean gniomhaiochta ina spreagadh do na Ballstdit agus go gcuirfeadh
sé leis an gcomhar ar leibhéal an Aontais. Anuas air sin, dfach, molann sé go gcuirfi sdsrai dreasachta spriocdhirithe san
direamh chun taighde agus nudlaiocht a chur chun cinn, go hdirithe i réimsi na hard-diagnéisice, an bheachtleighis agus na
géinteiripe. Ba cheart tact leis na hiarrachtai sin tri chomhphdirtiochtai a chrutht idir institididi acadila, soldthraithe
ctiraim sldinte agus an tionscal, lena n-diritheofar go ndéanfar torthai taighde a aistriti go tapa ina gcleachtas clinicitil agus,
ar an gcaoi sin, go gcuirfi feabhas ar chéiliocht saoil agus ar na roghanna céireala d6ibh sitid a bhfuil galair neamhchoitianta
orthu. Molann CESE Mol Nudlafochta Eorpach maidir le Galair Neamhchoitianta a bhund chun dea-chleachtais a roinnt
agus comhphdirtiochtal priobhdideacha poibli a chothd, agus, ar an gcaoi sin, dlas a chur le forbairt céiredlacha agus
diagndisice nua. Ba cheart bearta nithitila a direamh sa phlean gniomhafochta chun tact leis na hidardis sldinte ndisitinta,
réigitinacha agus ditidla, chomh maith le heagraiochtai na sochai sibhialta (lena n-diritear eagraiochtai na n-othar, ach gan
a bheith teoranta d6ibh) ina n-iarrachtai chun a dirithiti go mbeidh rochtain ag othair a bhfuil galair neamhchoitianta
orthu ar chiram ardchdiliochta inacmhainne faoin gclar maidir le galair neamhchoitianta.

1.5. Is tdar imni do CESE an ganntanas ollmhér oibrithe ciiraim sldinte atd san Aontas, lena n-iritear na baill foirne a
dhéanann mapadil ar dhaoine a bhfuil galar neamhchoitianta orthu. Is faoi bhrti diréireach as cuimse atd na hacmhainni
daonna a threastalaionn ar othair in an-chuid tiortha, agus, da bhri sin, td gd lena thuilleadh anailise agus plé sa réimse sin.

1.6.  Ar mhaithe le cumais dhiagnédiseacha a neartt, iarrann CESE go mbunéfai oilitint ar leith agus go bhfeabhséfai an
scéal ni hamhdin d’oibrithe ctiraim sldinte, ach d’oibrithe séisialta agus oibrithe leasa shdisialta, ionas gur féidir leo ctiram a
thabhairt do dhaoine a bhfuil galar neamhchoitianta orthu, cuidit leo ina saol laethiil agus freastal ar a riachtanais
shiceasdisialta ar bhonn nios éifeachtai. T4 oilitiint muinteoiri agus oideoiri i saordidi ctiraim leanal agus i scoileanna
tabhachtach freisin chun an cosc agus an diagnéisic a chur chun cinn.

1.7.  Molann CESE go n-direofai treoirlinte agus acmhainni sa phlean gniomhaiochta Eorpach don Chldr EU4Health agus
don chldr taighde chun an teacht a bhionn ag an othar ar dhiagnéis agus ar chiiram a theabhs.

1.8.  Molann CESE go mbunddh an Coimisiin gripa saineolaithe as na Ballstdit ina n-direofai ionadaithe 6n tsochai
shibhialta agus 6 CESE freisin, go hdirithe eagraiochtai na n-othar, soldthraithe ctiraim slainte, cisti drachais sldinte agus an
lucht tionscail (tdirgi cdgaisiochta, feisti leighis, etc.).

1.9.  Molann CESE go dtabharfai treoir do na Ballstdit faoi chuimsiti an phlean gniomhafochta Eorpaigh, i gcomhar leis
an Ardan Eorpach um Michumas agus leis an gCoimisitin Eorpach, chun a chinntit gur féidir le gach duine a bhfuil galar
neamhchoitianta orthu agus le gach duine faoi mhichumas tacafocht iomchui a thail agus péirt a ghlacadh sa saol laethiil
ar bhonn comhionann le daoine eile.

2. Cilra agus bardlacha gineardlta

2.1.  San Eoraip, is ionann galar neamhchoitianta agus galar atd ar nios I nd ctiigear as gach 10 000 duine agus is ionann
galar an-neamhchoitianta agus galar atd ar dhuine amhdin as gach 50 000. Ina ldn cdsanna, bionn na galair sin thar a bheith
casta agus d’'fhéadfaidis a bheith marfach, ainsealach né meathlaitheach. An chuid is mé den am, bionn michumas i gceist
leis na galair dd, sin n6 laghdafonn siad go hiomldn né go pdirteach neamhspledchas na n-othar i gcaoi is go geuirtear
isteach ar chéiliocht a saoil. Bionn ctram fadtéarmach de dhith ar an othar, rud atd deacair go fisicitil agus go meabhrach
agus a chuireann saol an teaghlaigh in aimhréidh. Is é an t-othar agus a theaghlach né a teaghlach a iompraionn an
t-ualach siceolajoch. Leanai atd i gceist in 50-75 % de na cdsanna de na cinedlacha galar seo. T4 idir
7 000 agus 8 000 cinedl galar neamhchoitianta aitheanta ann: is galair ghéiniteacha 80 % diobh sin agus tagann 70 % ar
othair agus iad ina leanbh. Téann 95 % de na cdsanna fés gan chéiredil agus bionn idir ceithre agus sé bliana i gceist chun
diagnéis a dhéanamh.

2.2.  Cuireann galair neamhchoitianta ualach suntasach ar an gctiram sldinte, ar chorais chiiraim agus ar an tsochai agus
is ar n6s cuma liom a bhfuil freagrai agus tionscnaimh forbartha ina leith. Mar gheall air sin, nil aon chéras meastinaithe
comhthdite ann (tdscairf, caighdedin, bearta leantacha, agus mar sin de).
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3. T4 CESE tiomanta cabhrii le hothair a bhfuil galair neamhchoitianta orthu

3.1.  Dréirigh le CESE aird institididi an Aontais a tharraingt ar an bhfreagracht atd orthu i leith othair a bhfuil galair
neamhchoitianta orthu, agus sin a bhui leis an tuairim a d'fhoilsigh sé in 2009 maidir leis an Togra le haghaidh Moladh 6n
gCombhairle maidir le gniomhaiocht Eorpach i réimse na ngalar neamhchoitianta (%) agus le tuairim eile a d’thoilsigh sé
in 2022 Dlithphdirtiocht ldidir Eorpach a dirithiii d'othair a bhfuil galair neamhchoitianta orthu (%)

3.2.  In 2022, faoi Uachtardnacht na Seicia, d’iarr an Chombhairle go ndéanfai plean gniomhaiochta Eorpach maidir le
galair neamhchoitianta (‘an plean gniomhaiochta’) a ullmhd.

3.2.1.  Is éard ba cheart a bheith sa phlean gniomhaiochta sin cuspdiri coiteanna agus intomhaiste a rachadh i ngleic go
direach le riachtanais nach bhfuil 4 gcomhlionadh agus comhdheiseanna a dirithit sna Ballstdit uile trid an méid a leanas:

— torthai nios fearr sa tsldinte (laghdt ar an am le diagnéis a fhail),
— laghdd ar an éagothromaiocht,

— maéadu ar an nudlaiocht.

3.2.2.  Isrudian diagnéis luath (scagthdstdil imbhreithe agus scagthdstdil nua-najoch) a laghdaionn an rdta mortlafochta
agus an rdta galrachta a bhaineann le galair neamhchoitianta go mér agus a ftheabhsaionn cdiliocht saoil an othair trf
rochtain nios luaithe a thabhairt ar an gctiram.

4. Moltai a rinneadh i gcomhdhdil CESE in Bilbao in 2023

4.1.  Le linn comhdhdil a eagraiodh i gcomhphdirt le hUachtardnacht na Spdinne ar Chombhairle an Aontais Eorpaigh,
rinne CESE meastéireacht ar an obair atd déanta 6 2004 ag eagraiochtai neamhrialtasacha, eagraiochtai na n-othar,
dochtdiri, taighdeoiri, soldthraithe ctiraim sldinte agus cinnteoir{ polaititla. Rinne sé meastdireacht freisin ar an dul chun
cinn atd déanta ag Parlaimint na hEorpa, ag an gCoimisitin agus ag an gComhairle maidir le galair neamhchoitianta agus
dashldin straitéiseacha atd roimh an Aontas.

4.2.  Leis an bplean gniomhaiochta Eorpach maidir le galair neamhchoitianta, ba cheart rochtain ar an diagnéis a dirithia
in am tratha chomh maith le ciram cuimsitheach ar feadh an tsaoil, gan beann ar an it san Aontas a bhfuil an t-othar ina
chénai né ina cénai. Is iad seo a leanas na ddshldin is mo:

— na 24 lionra thagartha Eorpacha a cuireadh ar bun in 2017 agus na lionrai ndisiinta de sholdthraithe seirbhisi
speisialaithe a neartti agus a chomhthéthd;

— ctiram sldinte agus seirbhisi séisialta d’othair a bhfuil galar neamhchoitianta orthu a chomhthdthd agus aitheantas a
thabhairt d4 michumas ionas gur féidir leo tacaiocht leordhdthanach a fhdil a chuirfidh ar a gcumas maireachtdil go
neamhspledch;

— na féidearthachtai a chuirtear ar fdil leis an Rialachdn maidir leis an Spds Eorpach Sonrai Sldinte 6 thaobh tosaiochtai
agus acmhainni taighde de;

— inacmhainneacht na gcéiredlacha leighis agus forbairt teiripi nua.

4.2.1.  Nimér don Choimisitin an plean gniomhajochta a chur i bhfeidhm in 2024 chun dlds a chur le cur chun feidhme
na bpleananna ndisiinta agus le bailiti sonrai agus chun an comhar a spreagadh idir gnfomhaireachtai agus cérais sldinte ar
leibhéal an Aontais.

4.2.2.  D'thonn na lionrai tagartha Eorpacha a neartl agus ar mhaithe lena dirithiti go ndéanfar iad a chomhthéthd i
gcorais sldinte na mBallstdt, is gd Spds Eorpach Sonrai Sldinte a chur i bhfeidhm atd idir-inoibritheach laistigh den Aontas.

() 10 C 218, 11.9.2009, Ich. 91.
() 10 C75,28.2.2023, Ich. 67.
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4.2.3.  Leis an Spas Eorpach Sonrai Sldinte, cruthaitear deiseanna nua do chldrlanna na lionrai tagartha Eorpacha agus
cuirtear ar dr gcumas riomhshonraf sldinte a chaighdednt ar mhaithe lena n-Gsdid go tdnaisteach thar theorainneacha. Tri
shonrafochtal fosta a leagan sios maidir le tacair sonrai, cothaitear cur chuige comhchuibhithe chun sonrai a bhfuil
tionchar moér sochaioch acu a bhailia. T4 sé tdbhachtach faisnéis chaighdednaithe ar ardchaighdedn a bheith ann chun
galair neamhchoitianta a thuiscint, taighde eolaioch a dhéanambh, trialacha clinicidla a fhorbairt agus cuidit le cdgais
dhilleachtacha nua a fhorbairt ionas gur féidir leis an Spas Eorpach Sonrai Sldinte tuairisc a thabhairt ar stair ndddrtha na
ngalar, othair a roghnd chun pdirt a ghlacadh i dtrialacha clinicidla agus faireachdn a dhéanamh ar thorthai na dtrialacha
sin, staidéar a dhéanamh ar chégais nudlacha a mhéid a bhaineann lena sdbhdilte atd siad le hiisdid agus a éifeachtai atd
siad chomh maith le riachtanais na n-othar nach bhfuiltear ag freastal orthu a chainniochti. Is acmhainn luachmhar iad
clarlanna na lionraf tagartha Eorpacha do chliniceoiri atd ag obair chun an préiseas diagnéiseach a ghiorra.

4.2.4.  Ni mor an taighde ar ghalair neamhchoitianta a theabhst ionas gur féidir diagnéis a dhéanamh orthu laistigh de
bhliain amhdin.

5. JARDIN 2024: r6l na lionrai tagartha Eorpacha agus comhphobail sonrai

5.1.  Le linn na comhdhéla a d’eagraigh CESE i gcomhphdirt le AS SANTE sa Choimisitin Eorpach in 2024, rinneadh
meastoireacht ar chomhthathd na lionrai tagartha Eorpacha i gcérais sldinte na mBallstat agus ar an obair a rinne na
Ballstdit agus instititid{ an Aontais 6 bhi 2004 ann.

5.2.  Le 20 bliain anuas, d'infheistigh an Coimisitin nios mé nd EUR 3 bhillitin sa taighde ar ghalair neamhchoitianta. Mar
thoradh air sin, bhiothas in ann nios mé nd 550 galar neamhchoitianta nua a shainaithint agus cuid mhaith tionscadail
trasteorann a chur i gcrich amhail ERICA agus Solve-RD.

5.3.  Rannchuidionn lionraf tagartha Eorpacha freisin le tionscadail phoibli phriobhdideacha amhail Conect4Children né
Screen4Care a mhaoinionn an tAontas. Leis an gComhphadirtiocht Eorpach um Ghalair Neamhchoitianta atd mar chuid
d’Fhis Eorpach, tabharfar le chéile ionadaithe 6 na Ballstdit agus 6 na lionraf tagartha Eorpacha, chomh maith le pdirtithe
leasmhara eile, lena n-diritear an lucht tionscail.

5.4.  Seolfar an Chomhphdirtiocht Eorpach um Ghalair Neamhchoitianta i m{ Mhedn Fémhair 2024. Cémhaoineoidh na
Ballstdit agus an Coimisiin an EUR 150 milliin a bhaineann leis an gComhphdirtiocht sin faoin gcldr taighde agus
nudlaiochta Fis Eorpach.

5.5.  Udaraiodh 250 cégas dilleachtach agus ainmniodh thart ar 2 000 tdirge eile mar chégais dhilleachtacha agus iad i
gcéim na forbartha anois. Bronnadh maoinid EUR 18.75 milliin faoin gClir EU4Health ar chldr eile atd tiomnaithe
d'theisti leighis a fhorbairt le haghaidh leanaf a bhfuil galair neamhchoitianta orthu. A bhui leis an gcldr sin, bhiothas in
ann na lionrai tagartha Eorpacha a chomhthdthii ar bhonn nios fearr sna cérais ndisitinta sldinte agus bhiothas in ann
conairi othar a fhorbairt. Airftear leis sin maoinit EUR 3.75 milliin 6 na Ballstait, 6n lorua agus 6n Ucréin.

5.6.  Teastafonn tacaiocht leantinach 6 lionrai tagartha Eorpacha agus ba cheart Arddn Eorpach um Chldrd Galar
Neamhchoitianta a chur ar bun:

— tacafocht do thairseach Orphanet maidir le c6gais dhilleachtacha, trina bhforbraitear agus trina nuashonraitear an céras
chun galair neamhchoitianta a ch6dd (c6id ORPHA). Nil Orphanet ar féil faoi ldthair ach i seacht dteanga oifigitla de
chuid an Aontais. Ba cheart gniomhaireacht nua de chuid an Aontais a chur ar bun a bhféadfadh geallsealbhdiri dul i
gcomhairle 1éi i dteanga oifigitiil ar bith;

— maoinid breise chun gur féidir a bheith nios éifeachtaf: tugadh EUR 77 milliin de thacaiocht dhireach do na lionrai
tagartha Eorpacha chun tact lena gcuid oibre sa tréimhse 2023-2027 agus chun leas a bhaint as 24 thdscaire
tionchair chun na torthaf a thomhas;

— ni mér sineirge a chruthd idir na cldir sldinte Eorpacha éagstila. Mar shampla, nil plean gniomhaiochta le haghaidh ails
péidiatraiceacha agus ailsi aosach neamhchoitianta i bPlean Sdraithe Ailse na hEorpa, agus ni chuirtear san direamh iad
i gclar oibre ERDERA ach oiread;

— Combhphdirtiocht Eorpach um Ghalair Neamhchoitianta arna bunti ag na Ballstdit agus ag an gCoimisitin;

— forbairt an Chérais um Bainistitt Shonrai Clinicidla na nOthar: ardan digiteach simplithe nua atd comhoirinach don
Rialachdn Gineardlta maidir le Cosaint Sonrai (RGCS) chun comhairlitichdn trasteorann a dhéanamh agus rochtain a
thail ar chiiram le haghaidh galair neamhchoitianta.

5.7.  Tacaionn CESE leis na moltai maidir le JARDIN: td gd le gniomhaiocht chomhphdirteach i réimse na ngalar
neamhchoitianta.
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5.7.1.  Ni mér don Aontas agus dairi sldinte na mbBallstit tosaiocht a dhéanamh de shaincheist na ngalar
neamhchoitianta.

5.7.2.  Ba cheart do JARDIN agus do na lionrai tagartha Eorpacha sineirgi a chotht idir réimsi an chiraim agus an
taighde, an cldr Fis Eorpach agus cldir eile de chuid an Aontais, go hdirithe maidir leis an diagnéisic agus leis an meastna
ar thorthai clinicidla. Ba cheart comhordd a dhéanamh ar an taighde atd ar bun faoin gComhphdirtiocht Eorpach um
Ghalair Neamhchoitianta le haghaidh othair a bhfuil galar neamhchoitianta orthu agus an taighde atd ar bun faoi JARDIN
maidir le ctram sldinte.

5.7.3.  Seo aleanas roinnt de na spriocanna atd le comhthdtht na lionrai tagartha Eorpacha i gcérais sldinte na mBallstdt:
— an bhallrafocht sna lionrai tagartha Eorpacha agus sna lionraf ndisitinta agus rannphdirtiocht eagraiochtaf na n-othar;

— combhthéthi idir na Ballstdit agus conairi cliraim trasteorann, go hdirithe iad sitd lenar féidir seirbhisi craim sldinte
an-speisialaithe a ldrti ar leibhéal na mBallstdt n ar leibhéal an Aontais;

— glacadh agus cur chun feidhme threoirlinte na lionrai tagartha Eorpacha sna Ballstdit;

— an deis a bheith ag gach eagraiocht atd ina ball de lionra tagartha Eorpach c6id ORPHA a tsdid agus tacair sonrai idir-
inoibritheacha a fhail;

— maoinit inbhuanaithe le haghaidh na lionrai tagartha Eorpacha ar leibhéal an Aontais agus ar leibhéal na mBallstét;

— faireachdn a dhéanambh ar éifeachtai an chomhthdthaithe.

5.7.4.  Tarrann CESE ar na Ballstdit ceannaireacht pholaititiil a 1éirit le go mbeidh bearta cosanta agus coisctheacha ar fail
d’othair a bhfuil galar neamhchoitianta orthu faoi na cérais drachais sldinte, agus na cérais sin bunaithe ar an
dlathphdirtiocht, sin agus nach mbeidh bacainni airgeadais ar an gctiram a chuirtear ar fail déibh. Ba cheart struchtar
rialachais a chur i bhfeidhm chun tosafochtaf soiléire a leagan sios, struchtir lena geuirfear an comhthdthd idir na Ballstdit
chun cinn agus lena geuirfear tds le hidirphlé le pobal na ngalar neamhchoitianta i dtiortha na n-othar féin.

— Ba cheart treochldr a bhunti chun lionrai tagartha Eorpacha a chomhthdthd i gedrais sldinte na mBallstat.

— Bionn an diagndis agus an choiredil costasach agus ba cheart na Ballstdit a spreagadh le leas éifeachtach a bhaint as an
gcistit Eorpach atd ar fail.

— Ba cheart sonrai i dtaobh na ngalar neamhchoitianta ar leibhéal na mBallstat a struchtiird ar bhealach agus go
bhféadfar iad a chomhroinnt ar leibhéal an Aontais.

— Ba cheart do na Ballstdit Gdards um ghalair neamhchoitianta a bhunti a bheidh freagrach as comhordu ar leibhéal na
mBallstdt agus ar leibhéal an Aontais.

— Bacheart a bheith in ann sonrai maidir le hothair a bhfuil galair neamhchoitianta orthu a iontrdil agus a chomhroinnt i
gcldir leictreonacha na soldthraithe ciraim sldinte.

— Ta ga le sasra iomchui cistitichdin 6 na hacmhainni Eorpacha atd ar fail agus sasra digitedla chun go bhféadfar lionrai
tagartha Eorpacha a chomhthathd ar leibhéal na mBallstat.

— Ba cheart aird ar leith a thabhairt ar acmhainni daonna mar chuid den chomhthdthd sin.

— Ba cheart an tsamhail airgeadais a tsdideann na lionral tagartha Eorpacha a chaighdednd de réir na dtdscairi a
chomhaontaionn na lionraf sin.

— Ba cheart caighdedn deimhnithe céiliochta a chur chun feidhme agus a chur i bhfeidhm maidir le gach lionra tagartha
Eorpach.

5.7.5.  Tacaionn CESE le rialdil aonfhoirmeach ar leibhéal na mBallst4t ar na ctiiseanna seo a leanas:
— td éagsulachtai i gcosaint an phriobhdideachais 6 Bhallstat go chéile;

— té an idir-inoibritheacht fés ina constaic mhor;

— td easpa rialacha comhchoiteanna ann maidir le comhroinnt sonraf;

— t4 éagstlachtai idir na Ballstdit maidir leis an gcaoi a n-tsdidtear an intleacht shaorga, 6s rud ¢ gur gé rialdil maidir le
htisdid thanaisteach sonraf a thabhairt isteach ina leith sin;

— molann JARDIN réitigh chun lionrai tagartha Eorpacha a chomhthathd i gcérais sldinte na mBallstdt chun crioch
bainistithe sonrai.
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5.7.6.  Maidir le héiceachéras a thégdil, bhi an-tdbhacht leis na bearta reachtacha agus leis an maoiniti Eorpach le chéile.

5.7.7.  Isiad an Treoir maidir le ctiram sldinte trasteorann, an Rialachdn maidir le meastind ar theicneolaiocht sldinte, cur
chun feidhme an Spdis Eorpaigh Sonrai Sldinte agus an Pacdiste Cogaisiochta an bhunsraith ar ar féidir t6gdil chun Aontas
Eorpach nios ldidre a chruthil ina gcosnéfar othair a bhfuil galair neamhchoitianta orthu.

6. In earrach 2024, thdinig Parlaimint na hEorpa agus an Chomhairle ar chomhaonti polaitiiil maidir leis an
Spés Eorpach Sonrai Sldinte a bhuni. Leis an Spds sin:

— Dbeifear in ann sonraf pearsanta sldinte na saordnach a phroéisedil go leictreonach agus sonrai a mhalartd laistigh den
Aontas;

— spreagfar margadh aonair a chur ar bun do chérais riomhthaifead sldinte;

— cuirtear creat ar fdil chun sonraf sldinte a tsdid le haghaidh gniomhaiochtai taighde, nudlafochta, cinnteoireachta
polaititila agus rialdla (Gsdid thanaisteach na sonrai sldinte).

7. Seasamh CESE i dtaca leis an gComhdhdil Eorpach maidir le Galair Neamhchoitianta agus Tdirgi
Dilleachtacha (ECRD 2024) arna heagri ag EURORDIS (thar ceann eagraiochtai na n-othar)

7.1.  Tacaionn CESE le fis EURORDIS agus leis na tograi uaidh chun domhan a chruthi inar féidir le hothair a bhfuil galar
neambhchoitianta orthu saol nios faide agus nios fearr a bheith acu, saol inar féidir leo barr a gcumais a bhaint amach i
sochai nach bhfdgtar aon duine ar ldr inti. Chuige sin, td sé riachtanach an méid seo a leanas a dhéanamh:

— iad a aithint mar shaordnaigh ina gcdil féin agus ldnurraim a thabhairt dd gcearta;
— an tinneas atd orthu a dhiagnéisid go trathuil agus go beacht;

— tact le seirbhis{ cuimsitheacha agus comhthdite séisialta agus ctiraim sldinte ar feadh an tsaoil agus a dirithid gur féidir
le hothair maireachtdil go neamhspledch;

— iad a lanphdirtit sa tsochai i ngach réimse den saol agus a chur ar a gcumas maireachtdil go neamhspledch ar bhonn
comhionann le daoine eile.

7.2.  Agan 124 Comhdhidil Eorpach maidir le Galair Neamhchoitianta agus Téirgi Dilleachtacha (ECRD 2024), chuir
pobal na ngalar neamhchoitianta (ionadaithe othar, lucht ceaptha beartas, gairmithe agus ionadaithe na mBallstdt) tograf i
lathair chun sldinte os cionn 30 milliin othar Eorpach a bhfuil galar neamhchoitianta orthu a fheabhst agus chun
céiliocht nios fearr saoil a chinntit d6ibh agus dd dteaghlach chomh maith. I litir oscailte 6 EURORDIS, iarradh ar an
Aontas plean gniomhafochta cuimsitheach Eorpach maidir le galair neamhchoitianta a fhorbairt gan a thuilleadh moille,
plean gniomhaiochta nach bhfuil teoranta d’aon réimse beartais amhdin, ceann a mbeidh tionchar suntasach aige ar
bheartais an Aontais agus ar bheartais na mBallstat araon.

7.3. Aontajonn CESE leis nach féidir caitheamh leis an tsldinte ar nés cuma liom agus gur cheart diinn uile oibriti as
ldmha a chéile chun Aontas Sldinte Eorpach ldidir athléimneach a chosaint agus a chinntid (). Ina fthianaise sin, td sé i
bhfabhar an tsldinte a choinnedil ar bharr na dtosaiochtai don chéad téarma oifige eile a bheidh ann i bParlaimint na
hEorpa agus sa Choimisitn, agus leithdhdilti suntasacha buiséideacha a bheith ann don tsldinte sa chreat airgeadais
ilbhlianttil do 2028-2035.

7.4.  Té an comhar ag teastdil i réimse na sldinte san Eoraip agus is g4 tuilleadh a dhéanamh seachas direach ullmhii do
ghéarchéimeanna. Is infheistiocht ¢ an caiteachas ar an tsldinte agus cuireann sé le hiomaiochas an Aontais.

() https://download2.eurordis.org/pressreleases/20240610-EURORDIS-Welcomes-New-MEPs.pdf.
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8. Is diol sdsaimh do CESE go luaitear na galair neamhchoitianta san iarraidh a dhéantar sna conclaidi 6
Chombhairle EPSCO an 21 Meitheamh 2024 (°) ar an gCoimisitn agus ar na Ballstdit gealltanas a thabhairt galair
mheabhracha agus neamhtheagmhdlacha a chosc ‘tri chur chuige uileghabhdlach, comhthditeach, cuimsitheach
agus ilearndla ar leibhéal an Aontais a chur chun feidhme agus a chur i gerich de réir a chéile, chun tacd le cur
chun feidhme beartas éifeachtach i réimse na ngalar neamhtheagmhalach, lena n-diritear mar shraitheanna,
pleananna gniomhaiochta maidir le tosca sldinte, ailse, galair chardashoithiocha, galair riosprdide ainsealacha,
diaibéiteas, meabhairshldinte agus mifheidhmithe néareolaiocha, agus galair neamhchoitianta’.

An Bhruiséil, 23 Deireadh Fémhair 2024.

Uachtardn
Choiste Eacnamaioch agus Sdisialta na hEorpa
Oliver ROPKE

() https://data.consilium.europa.eu/doc/document/ST-11597-2024-INIT/ga/pdf.
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IARSCRIBHINN

[ rith na diospdireachta, ditiltaiodh do na leasuithe seo a leanas, a raibh an ceathrd cuid ar a laghad de na vétai arna
gcaitheamh ar a son (Riail 74(3) de na Rialacha N6s Imeachta):

Least 2

SOC/806

larrachtai an Aontais Eorpaigh chun galair neamhchoitianta a chomhrac

Pointe 5.7.4

Le leasti mar a leanas:

Arna chur sios ag:

CSER Agnes

An tuairim 6n ranndg

Leasti

Tarrann CESE ar na Ballstdit ceannaireacht pholaititiil a léiriti
le go mbeidh bearta cosanta agus coisctheacha ar fdil
d’othair a bhfuil galar neamhchoitianta orthu faoi na
cérais drachais sldinte, agus na cérais sin bunaithe ar an
dlathphdirtiocht, sin agus nach mbeidh bacainn{ airgeadais
ar an gctram a chuirtear fdil déibh. Ba cheart struchtir
rialachais a chur i bhfeidhm chun tosaiochtai soiléire a
leagan sios, struchtdr lena geuirfear an comhthdthd idir na
Ballstdit chun cinn agus lena gcuirfear tas le hidirphlé le
pobal na ngalar neamhchoitianta i dtiortha na n-othar féin.

— Ba cheart treochldr a bhunt chun lionrai tagartha
Eorpacha a chomhthéthi i gcérais sldinte na mBallstat.

— Bionn an diagnéis agus an choéiredil costasach agus ba
cheart na Ballstdit a spreagadh le leas éifeachtach a
bhaint as an gcistit Eorpach atd ar fdil.

— Ba cheart sonrai i dtaobh na ngalar neamhchoitianta ar
leibhéal na mBallstat a struchtart ar bhealach agus go
bhféadfar iad a chomhroinnt ar leibhéal an Aontais.

— Ba cheart do na Ballstdit ddards um ghalair
neamhchoitianta a bhuni a bheidh freagrach as
comhorda ar leibhéal na mBallstat agus ar leibhéal an
Aontais.

— Ba cheart a bheith in ann sonrai maidir le hothair a
bhfuil galair neamhchoitianta orthu a iontréil agus a
chomhroinnt i gcldir leictreonacha na soldthraithe
ctiraim sldinte.

— T4 gé le sdsra iomchui cistitichdin 6 na hacmhainni
Eorpacha atd ar fdil agus sdsra digitithe chun go
bhféadfar lionrai tagartha Eorpacha a chomhthdthi ar
leibhéal na mBallstat.

— Ba cheart aird ar leith a thabhairt ar acmhainni daonna
mar chuid den chomhthdathda sin.

— Ba cheart an tsamhail airgeadais a Gisdideann na lionrai
tagartha Eorpacha a chaighdednt de réir na dtdscairi a
chomhaontaionn na lionraf sin.

Tarrann CESE ar na Ballstdit ceannaireacht pholaitidil a 1éiria
trina chinntidi go rdthaitear bearta cosanta agus
coisctheacha d’'othair a bhfuil galar neamhchoitianta orthu
faoi na cérais drachais sldinte, agus na cérais sin bunaithe ar
an dlathphairtiocht, sin agus trina chinntid nach mbeidh
bacainni airgeadais ar an gctiram a chuirtear fdil d6ibh. Ba
cheart struchtir rialachais a chur i bhfeidhm chun
tosaiochtai soiléire a leagan sios, struchtir lena gcuirfear
an comhthathd idir na Ballstdit chun cinn agus lena
geuirfear tds le hidirphlé le pobal na ngalar
neamhchoitianta i dtiortha na n-othar féin.

— Ba cheart treochldr a bhuni chun lionrai tagartha
Eorpacha a chomhthdthd i gcérais sldinte na mBallstat.

— Bionn an diagnéis agus an chéiredil costasach agus ba
cheart na Ballstdit a spreagadh le leas éifeachtach a
bhaint as an gcistiti Eorpach atd ar fdil. Ni mér an
bhearna chistitichdin i gcérais sldinte na mBallstdt a
lionadh ar leibhéal an Aontais.

— Bacheart sonraf i dtaobh na ngalar neamhchoitianta ar
leibhéal na mBallstdt a struchttrd ar bhealach agus go
bhféadfar iad a chomhroinnt ar leibhéal an Aontais.

— Ba cheart do na Ballstdit ddards um ghalair
neamhchoitianta a bhuni a bheidh freagrach as
combhordu ar leibhéal na mBallstat agus ar leibhéal an
Aontais.

— Ba cheart a bheith in ann sonrai maidir le hothair a
bhfuil galair neamhchoitianta orthu a iontrdil agus a
chomhroinnt i gcldir leictreonacha na soldthraithe
ctiraim sldinte.

— Té gé le sdsra iomchui cistiichdin 6 na hacmhainni
Eorpacha atd ar f4il agus nach mor a chur ar fdil agus
sdsra digitithe chun go bhféadfar lionrai tagartha
Eorpacha a chomhthdthd ar leibhéal na mBallstat.

— Ba cheart aird ar leith a thabhairt ar acmhainni daonna
mar chuid den chomhthdthd sin.

— Ba cheart an tsamhail airgeadais a tisdideann na lionrai
tagartha Eorpacha a chaighdednd de réir na dtdscairi a
chomhaontaionn na lionraf sin.
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An tuairim 6n rannég

Least

— Ba cheart caighdedn deimhnithe céiliochta a chur chun
feidhme agus a chur i bhfeidhm maidir le gach lionra
tagartha Eorpach.

— Ba cheart caighdedn deimhnithe cdiliochta a chur chun
feidhme agus a chur i bhfeidhm maidir le gach lionra

tagartha Eorpach.

Toradh na vétila

Ar son: 59
In aghaidh: 145
Staonadh: 23
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