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An chaoi a n-oibrionn an Coimisiun
Eorpach ar Ghalair Neamhchoitianta agus
na Lionrai Tagartha Eorpacha (LTEnna)

Arbh eol duit?

Ta baint ag an-chuid Ard-Stiurthéireachtai agus ranna de chuid an Choimisitin leis an obair ar

@ Ghalair Neamhchoitianta, agus in éineacht le chéile, comhordaionn siad an obair agus an saineolas
chun gniomhaiochtai an Aontais maidir le galair neamhchoitianta a thabhairt chun cinn ar bhealach
ildisciplineach comhoibrioch.

Obair an Aontais ar ghalair neamhchoitianta a chumadh

Is innidlacht naisiunta é an beartas slainte agus solathar seirbhisi sldinte agus cturaim leighis a
eagru. Mar sin féin, comhlanaionn an Coimisiuin beartais naisiunta, rud a spreagann malartd na

ndea-chleachtas agus an comhar ar fud na mBallstat.

Gniomhaionn an Coimisitiin faoi chuimsit
na nithe seo a leanas:

e Commission Communication on Rare Diseases
[Teachtaireacht én gCoimisiuin maidir le Galair
Neamhchoitianta]

¢ Council Recommendation in the field of rare
diseases [Moladh 6n gCombhairle i réimse na ngalar
neamhchoitianta]

e An Treoir maidir le curam slainte trasteorann.

Is iontu sin a leagtar amach paraiméadair na hoibre ar fud an
Aontais maidir le galair neamhchoitianta ¢ thaobh na slainte
poibli de. Maidir le taighde, ta tosaiocht tugtha ag an Aontas le
fada an la don tacaiocht do ghalair neamhchoitianta tri chlair
réime chomhleanunacha um thaighde agus um nualaiocht, agus
bhi baint mhor ag LTEnna i roinnt tionscadal agus trialacha
clinicidla.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=celex%3A52008DC0679
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=celex%3A52008DC0679
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=celex%3A52008DC0679
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=CELEX%3A32009H0703(02)
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=CELEX%3A32009H0703(02)
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=CELEX%3A32009H0703(02)
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=celex%3A32011L0024
https://research-and-innovation.ec.europa.eu/research-area/health/rare-diseases_en

5 Tairgi iocshldinte agus
QO feisti leighis dilleachtacha

Gniomhaionn an tAontas chun feabhas a chur

ar an rochtain ar thairgi iocshlainte agus feisti
leighis dilleachtacha ata sabhailte agus nios
gifeachtai. Maidir le tairgi iocshlainte dilleachtacha,
ta athbhreithniu déanta ag an gCoimisiun ar an
reachtaiocht dhilleachtach agus mhol sé athruithe
chun aghaidh a thabhairt ar na dushlain uile a
sainaithniodh le 20 bliain anuas.

Is é is aidhm do na hathruithe forbairt na dtairgi
iocshlainte dilleachtacha le haghaidh galair
neamhchoitianta nach ndéantar freastal ceart orthu
a chur chun cinn tri dhreasachtai spriocdhirithe, tri
thacaiocht rialala fheabhsaithe agus tri rochtain
fheabhsaithe chomhionann ar thairgi iocshlainte
dilleachtacha.

In 2024, solathraiodh Treoraiocht maidir leis

an meastadireacht chlinicitil ar fheisti leighis
dilleachtacha chun cinamh a thabhairt do mhonargiri
na ceanglais rialala ata i Rialachan an Aontais

maidir le Feisti Leighis a chomhlionadh. Bunaithe

ar an Treoraiocht sin, sheol an Ghniomhaireacht
Leigheasra Eorpach clar piolétach chun tacu le
forbairt agus measunu feisti leighis dilleachtacha tri
rannphairtit na bpainéal saineolaithe.

2o Infhaighteacht sonrai agus
alol sonrai a roinnt

Leis an Spads Eorpach Sonrai Sldinte ata ar na
bacain, cuirfear feabhas ar leantnachas an churaim
d’othair ar an leibhéal naisitinta agus ar an leibhéal
Eorpach chun go mbeifear in ann riomhthaifid slainte
a rochtain agus roinnt ar bhealach slan ar fud an
Aontais. Tacoidh an Spas Eorpach Sonrai Slainte le
husaid thanaisteach na sonrai tri nios mé sonrai
maidir le galair neamhchoitianta a chur ar fail le
haghaidh taighde agus nualaiochta. Meastar go
gcuirfidh an rochtain fheabhsaithe ar shonrai dlus le
forbairt na gcdirealacha agus na dtairgi iocshlainte
nua d’othair a bhfuil galair neamhchoitianta orthu.
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Ta an Coimisiun ag treisit obair na 24 Lionra
Tagartha Eorpacha (LTEnna), ar lionrai trasteorann
iad a thugann larionaid Eorpacha saineolais agus
tagartha le chéile chun dul i ngleic le galair agus
riochtai neamhchoitianta, iseal-leitheadulachta
agus casta no ‘aimpléiseacha’ a mbionn ciram
slainte ardspeisialaithe de dhith ina leith. Ta LTEnna
ina bpriomhghné den Aontas Slainte Eorpach
maidir le galair neamhchoitianta, agus iad ag
obair ar chomhordu an lionra, clarlanna othar,
oilitiint, treoirlinte maidir le cleachtas clinicitil agus
cumarsaid chun feasacht a mhuscailt maidir le galair
neamhchoitianta agus gniomhaiochtai LTEnna.



https://health.ec.europa.eu/medical-devices-sector/new-regulations/guidance-mdcg-endorsed-documents-and-other-guidance_en
https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space-regulation-ehds_en
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_en
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_en

Conas a eagraitear rialachas an Lionra Tagartha

Eorpaigh?

;""*. Rannphairteachas an
.. Aontais leis na Ballstait

Is éard ata i mBord na mBallstat gripa

d’ionadaithe naisiunta a bhfuil sé de chiram orthu
formhaoirseacht a dhéanamh ar na Lionrai Tagartha
Eorpacha. Cuimsitear lena gcuid oibre na Lionrai
agus na hiarratais ar bhallraiocht a fhormheas agus
Lionrai a fhoirceannadh agus cinneadh a dhéanamh
maidir le ballraiochtai a chailltear. Faoi dhé sa
bhliain, eagraionn an Coimisiun cruinnithe le Bord
na mBallstat chun obair LTEnna a stiuradh agus,
nuair is ga, chun teacht ar chomhdhearcadh maidir
le gnéithe 6 thaobh na cinnteoireachta de. Féadfar
cruinnithe eile a eagrd maidir le topaici sonracha a
bhaineann le LTEnna.

Obair a dhéanamh
i dteannta a chéile
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Ta sé rithabhachtach freisin guthanna na n-othar
agus na dteaghlach a choinneadil i gcroilar obair
an Aontais maidir le galair neamhchoitianta.

Da bhri sin, oibrionn an Coimisiun i gcomhar le
heagraiochtal othar agus go hairithe EURORDIS, an
chomhghuailliocht neamhbhrabusach a dhéanann
ionadaiocht ar os cionn 1 000 eagraiocht ar son
na n-othar a bhfuil galair neamhchoitianta orthu.
Mar shampla, ta eagraiochtai othar leabaithe
laistigh d’obair na Lionrai Tagartha Eorpacha agus
is comhphairti tabhachtach é EURORDIS i méran
tionscadal ata maoinithe ag an Aontas, cuir i gcas
ERDERA agus Screen4Care.

<E> Orphanet

Tacaionn an Coimisiun freisin le Orphanet, ar
tionscnamh é lena mbainistitear tairseach dhigiteach
chun eolas ar ghalair neamhchoitianta a bhailiti agus
chun feabhas a chur ar an eolas sin, chun feabhas

a chur ar dhiagnais, ciram agus céireail na n-othar

a bhfuil galair neamhchoitianta orthu. Ina theannta

sin, déanann Orphanet cothabhail ar ainmniocht na
ngalar neamhchoitianta, ar a dtugtar ORPHAcode, lenar
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ok, Aontais leis na Lionrai
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Tagartha Eorpacha

Oibrionn an Coimisiun go dluth leis na Lionrai freisin
agus eagraitear cruinnithe faoi dhé sa bhliain le
Grupa Chomhordaitheoiri LTE. Tugann an grupa sin
an comhordaitheoir 6 gach LTE le chéile agus tugtar
aghaidh ann ar phointi coiteanna ar fud na Lionrai
uile maidir le gnéithe teicniula agus eagraiochtula.

| bhfianaise an tsaineolais ata acu, iarrtar orthu
comhairle a chur ar na Ballstdit agus ar an
gCoimisiun freisin.

féidir codu comhoiritinaithe a dhéanamh ar ghalair
neamhchoitianta ar fud an domhain.

Ag tact leis an Ucrdin
chun dul i ngleic le galair
neamhchoitianta

Seasann an Coimisiun leis an Ucrdin, i réimse na
ngalar neamhchoitianta chomh maith. Ta creat i
bhfeidhm a chuireann ar a gcumas do sholathraithe
ctiraim slainte na hUcrdine comhairle a lorg 6
chomhaltai de na Lionrai Tagartha Eorpacha maidir

le hothair de chuid na hUcrdine a bhfuil galar
neamhchoitianta né aimpléiseacha orthu. Thairis sin,
tugann LTEnna faoi fhothd acmhainneachta agus
roinneann dea-chleachtais le haghaidh udarais inniula
agus aonaid curaim slainte na hUcraine.


https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en#%3A~%3Atext%3DEach%20ERN%20has%20a%20coordinator%2C%20and%20all%20coordinators%2Ctechnical%20and%20organisational%20aspects%20of%20the%252
https://www.eurordis.org/
https://erdera.org/
https://screen4care.eu/
https://www.orpha.net/
https://www.orpha.net/en/disease/classification




