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FRAMTIDEN Ff:).R 30 MILJONER MANNISKQR SOM LEVER MED ETT
SALLSYNT HALSOTILLSTAND | EUROPA AR BEROENDE AV ATT
BESLUTSFATTARE AGERAR NU.

Trots att vetenskapliga framsteg och anstrangningar pa EU- och nationell niva

gjort att utvecklingen gatt framat, far for madnga manniskor som lever med ett

sallsynt halsotillstand inte sina behov tillgodsedda. Fér manga upplever ojamlik
tillgadng till diagnos, behandling och vard, och ett utanférskap i samhallet.

For narvarande saknas overgripande atgarder for sallsynta halsotillstand pa
europeisk niva och den policy som finns har inte utvecklats i takt med de
teknologiska framstegen.

Delta i kampanjen #30miljoneranledningar ledd av EURORDIS och
rorelsen for personer som lever med sillsynta hilsotillstand - for att EU
antar en handlingsplan for sillsynta diagnoser, som inte limnar nagon

utanfor. Fore 2030.

Varje person som lever med en séllsynt sjukdom ar en anledning for Europa att
vidta atgarder mot sallsynta sjukdomar som inte [dmnar nagon utanfor, fore
2030.

VILEVERIEN TERKEL ANDERSON, ORDFORANDE FOR EURORDIS
NODSITUATION VARJE DAG SOM LEVER MED EN SALLSYNT DIAGNOS '

3 YTTERLIGARE SKAL FOR

ATGARDER
NU




MANNISKOR SOM LEVER
_ MED ETT SALLSYNT
HALSOTILLSTAND HAR MANGA

ICKE TILLGODOSEDDA BEHOV

Séllsynta halsotillstand ar ofta férsvagande, leder till for tidig dod och har en avsevard
paverkan i det dagliga livet. 70% av de sallsynta halsotillstanden drabbar barn, och
eftersom 72% av de sallsynta diagnoserna ar genetiska, paverkar de ocksa kommande
generationer. Manniskor som lever med ett sallsynt halsotillstand rapporterar ocksa
att deras vardupplevelse ar samre an for de som lever med andra kroniska sjukdomar.

Detta gor dem ocksa till en sarbar och forsummad grupp: COVID-19-pandemin har
visat vilken inverkan detta kan ha - 84% av de som lever med en séllsynt diagnos
i Europa upplever storningar i varden.? De paverkas oproportionerligt av stigma,
diskriminering och social marginalisering.

NU TILL 2030
av de sallsynta :
5 \ a nya :
6 % sjukdomarna ar behandlingsmetoder 1 ooo
behandlingsbara :
AR 1 genomsnitt 5 ar till Alla manniskor som lever med en
5 diagnos séllsynt sjukdom fér sin diagnos inom MANADER :

av sallsynta diagnoserna

9 haren allvarlig inverkan ~ Minska nivan av psykisk, social och
pa det dagliga livet ekonomisk sarbarhet med

EN EUROPEISK 'HANDLINGSPLAN KOMMER ATT:

SATTA MAL SOM ALLA LANDER SKA

EFTERSTRAVA, FOR ATT FORBATTRA
LIVET FOR MANNISKOR MED SALLSYNTA
HALSOTILLSTAND.
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1 EURORDIS Rare Barometer Voices , H-Care Survey, januari 2021 - 2 EURORDIS Rare Barometer Voices, COVID- 19-undersékning, november 2020



https://www.eurordis.org/guidelines_hcaresurvey
https://download2.eurordis.org/rbv/covid19survey/covid_infographics_final.pdf

NUVARANDE STRATEGIER Fﬁl.l.
SALLSYNTA HALSOTILLSTAND AR

FORALDRADE

EU-Radets rekommendation fran 2009 gav omradet séllsynta sjukdomar en ram for att
bygga mycket av den infrastruktur som har gett oss de framsteg som vi ser resulatatet
av idag, inklusive European Reference Networks (ERN) och nationella handlingsplaner
i 23 lander i Europa.

De flesta befintliga nationella handlingsplanerna ar foraldrade eller utgangna, ERN
har inte integrerats tillrackligt i halso- och sjukvardssystemen, och lagstiftningen
har inte hallit jamna steg med framstegen inom vetenskap och teknik - sdsom
nyfdddhetsscreening och avancerade behandlingsmetoder som innebar att vi har nya
satt att diagnostisera och behandla manniskor som lever med ett sallsynt halsotillstand.
Detta maste ske jamlikt i hela Europa.

Orphan Paediatric use Council Cross Border
Medicinal of medicines Recommendation Healthcare
Products Regulation on an action Directive

Regulation on rare diseases

EN EUROPEISK ' HANDLINGSPLAN KOMMER ATT:

FOKUSERA ATER PA NATIONELLA PLANER FOR ATT

SAKERSTALLA ATT VETENSKAPLIGA, TEKNISKA OCH

BEHANDLINGSMASSIGA FRAMSTEG NAR ALLA SOM
LEVER MED ETT SALLSYNT HALSOTILLSTAND | EUROPA
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) SALLSYNTA
HALSOTILLSTAND
FUNGERAR INTE

| STUPROR

Karaktaren hos de séllsynta halsotillstande - som drabbar farre an 1 av 2 000 personer och med
dver 6 000 olika tillstdnd - innebar att forskare Gver hela Europa samarbeta for att fa till basta
mojliga behandling och vard.

Aven om det finns god praxis och utmarkt arbete inom specifika omréden, kan inte séllsynta
halsotillstdnd hanteras separat, vare sig geografiskt eller tematiskt. Manniskor som lever med
en sallsynt diagnos kan bara fa mojlighet att uppna hela sin potential genom ett férnyat fokus
pa europeisk niva, en dvergripande strategi som ser pa vdgen till férbattringar som helhet, med
data, forskning och partnerskap med patienter som kombinerar detta.

| studien Rare 2030 Foresight anges atta rekommendationer som bildar en
fardplan for att uppna detta under det kommande decenniet: dessa
rekommendationer maste implementeras i en konkret europeisk
handlingsplan for sallsynta halsotillstand.

EN EUROPEISK g ...........
HANDLINGSPLAN AN Y
KOMMER ATT: S]Z? ) - A\

ATT SAMMANFORA DE ATGARDER, INKLUSIVE
BEFINTLIG LAGSTIFTNING, FOR SALLSYNTA
HALSOTILLSTAND, DAR EU KAN GORA MEST NYTTA
INOM ETT OCH SAMMA RAMVERK FOR ATT FRAMJA
FORSKNING OCH VARD
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http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf

Rare2030

Ambitionen och infrastrukturen pa europeisk niva paverkar
hur alla som lever med ett sallsynt halsotillstand i Europa
diagnostiseras, vardas och ar inkluderade i samhallet.

En handlingsplan kommer att arbeta mot tre mal for att forbattra
livet for manniskor som lever med séllsynta halsotillstand:

Satta stopp for Forbattra Se till att Europa
att manniskor livskvaliteten blir varldsledande
forlorar sina liv for manniskor inom innovation
alltfor unga pa som lever med avseende sallsynta
grund av séllsynta ett sallsynt hélsotillstand
hélsotillstand hélsotillstand

Be dina lokala beslutsfattare att stédja var uppmaning till en

europeisk handlingsplan for sillsynta hilsotillstand nu for att

sikerstilla att ingen som lever med ett sillsynt hélsotillstand
Iamnas utanfor!
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RARE DISEASES EUROPE
ABOUT EURORDIS

EURORDIS-Rare Diseases Europe is a unique, non-profit alliance of 962 rare disease patient
organisations from 73 countries that work together to improve the lives of the 30 million
people living with a rare disease in Europe. By connecting patients, families and patient groups,
as well as by bringing together all stakeholders and mobilising the rare disease community,
EURORDIS strengthens the patient voice and shapes research, policies and patient services.

The Rare 2030 Campaign is led by EURORDIS, in partnership with our European National
Alliances and EURORDIS members.
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