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FREMTIDEN FOR DE 30 MILLIONER MENNESKER, DER LEVER MED EN
SJALDEN SYGDOM | EUROPA, ER AFHZANGIG AF, AT DE POLITISKE
BESLUTNINGSTAGERE GOR NOGET NU.

Mens der er gjort store fremskridt takket vaere videnskabelige fremskridt og
bestraebelser pa EU- og nationalt plan, er der mange mennesker, der lever
med en sjeelden sygdom, der har udaekkede behov og oplever uligheder i
forhold til adgang til diagnose, behandling og pleje, hvilket efterlader dem

marginaliseret i samfundet.

Der er i gjeblikket ingen overordnet indsats for sjeeldne sygdomme pa
europeeisk plan, og de politiske planer har ikke fulgt med de nye teknologier.

Slut dig til EURORDIS og fxllesskabet for sjeeldne sygdomme med
kampagnen #30millionreasons for at skabe en ny EU-handlingsplan
for sjeldne sygdomme, der ikke lader nogen tilbage i 2030.

| Europa er der 30 millioner mennesker, der lever med en sjeelden sygdom.

rare diseases that leaves no one behind by 2030. Enhver, der lever med en

sjeelden sygdom, er én grund mere til, at Europa skal have en handlingsplan
for sjeeldne sygdomme, sa ingen bliver lidt tilbage i 2030.
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Sjeeldne sygdomme er ofte svaekkende, resulterer ofte i al for tidlig ded og har en
enorm indvirkning pa det daglige liv. 70 % af de sjeeldne sygdomme rammer bgrn,
og da 72 % af de sjeeldne sygdomme er genetiske, pavirker de ogsa de fremtidige
generationer. Mennesker, der lever med en sjelden sygdom, forteeller ogsa, at deres
behandlingsoplevelser er veerre end dem, der lever med andre kroniske sygdomme.’

Dette gor dem ogsa til en sarbar og forsemt gruppe: COVID-19-pandemien har
vist, hvilken indvirkning det kan have, da 84 % af de mennesker, der lever med en
sjeelden sygdom i Europa, har oplevet forstyrrelser i deres behandling.? De pavirkes
uforholdsmaessigt meget af stigmatisering, diskrimination og social marginalisering.
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% af folk med sjeeldne nye
“sygdomme har en 1 ooo behandllnger
behandling

5 9 it elages Alle mennesker, der lever med en sjzelden 6 MANEDER :

sygdom, far en diagnose inden for

af folk med sjeeldne

% sygdomme oplever Reducerer niveauet af psykologisk,
alvorlig indvirkning p& social og gkonomisk sérbarhed med
dagligdagen

EN EUROPAISK HANDLINGSPLAN VIL...

SATTE ET MAL FOR AT FORBEDRE LIVET FOR

MENNESKER MED SJALDNE SYGDOMME, SOM
ETHVERT LAND SKAL STRABE EFTER
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1 EURORDIS-barometeret for sjceldne sygdomme, sundhedsundersagelse, januar 2021
2 EURORDIS-barometeret for sjceldne sygdomme, COVID-19-undersogelse, november 2021




DE AKTUELLE STRATEGIER
FOR SJZALDNE SYGDOMME ER

| 2009 gav Radets henstilling omradet for sjeeldne sygdomme en ramme til at opbygge
meget af den infrastruktur, der har bragt os de fremskridt, som vi ser i dag, herunder
et europeeiske referencenetveerk (ERN’er), nationale planer og strategier i 23 lande i
Europa.

De nationale planer er dog for det meste foraeldede eller udlgbet, ERN’erne er ikke
behgrigt integreret i sundhedssystemerne, og denne lovgivning holder ikke trit med
fremskridtet inden for videnskab og teknologier - sdsom screening af nyfgdte og
avancerede terapier - det betyder, at vi har nye mader at diagnosticere og behandle
mennesker, der lever med en sjeelden sygdom. Dette skal ske ligeligt over hele Europa.

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

Regulation on rare diseases

EN EUROPAISK HANDLINGSPLAN VIL...

SATTE NYT FOKUS PA DE NATIONALE PLANER
FOR AT SIKRE, AT DE VIDENSKABELIGE,
TEKNOLOGISKE OG TERAPEUTISKE FREMSKRIDT

NAR UD TIL ALLE PERSONER, DER LEVER MED EN
SIALDEN SYGDOM | EUROPA
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SJALDNE SYGDOMME KAN

IKKE OPDELES

Karakteren af sjeeldne sygdomme — der pavirker feerre end 1 ud af 2.000 mennesker og
med over 6.000 forskellige sygdomme — betyder, at forskningseksperter i hele Europa
skal samarbejde for at skabe den bedst mulige behandling og pleje.

Selvom der findes lommer med en god praksis og fremragende arbejde i bestemte

omrader, er der geografiske eller tematiske omrader, hvor sjeeldne sygdomme ikke
bliver handteret ordentligt. Uden et fornyet fokus pa europeeisk niveau gennem
en tveergadende strategi, der ser pa vejen som helhed, med data, forskning og
patientpartnerskaber, der bringer dette sammen, gar folk med en sjaelden sygdom
glip af mulighederne for at udnytte deres potentiale.

Unders@gelse Rare 2030 Foresight Study kom med otte anbefalinger
som en kgreplan, for at dette skal nds i lgbet af det naeste arti: De
skal implementeres i en konkret europaeisk handlingsplan for
sjeeldne sygdomme.
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SAMLE DE HANDLINGER, HERUNDER
EKSISTERENDE LOVGIVNING, PA TVARS AF
OMRADET FOR SJALDNE SYGDOMME, HVOR EU
KAN TILF@RE MEST VAERDI INDEN FOR EN RAMME
FOR HERVED AT FREMME FORSKNING OG PLEJE
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http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf
http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf
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Ambitionen og infrastrukturen sat pa europaeisk plan har indflydelse
pa den made, hvorpa enhver med sjeeldne sygdomme i Europa
diagnosticeres, tages hand om og far behanding i samfundet.

En handlingsplan vil arbejde hen mod tre mal for at forbedre
livet for mennesker, der lever med sjeeldne sygdomme:

Szette et punktum for  Skabe forbedret Sikre, at Europa er

at folk mister deres livskvalitet for verdensledende
livi en ung alder pa mennesker, der med innovation i
grund af sjeeldne lever med en omradet for sjeldne
sygdomme sjeelden sygdom sygdomme

Bed dine lokale politikere om at stotte vores
opfordring vedrorende en europaisk handlingsplan for
sjeldne sygdomme nu for at sikre, at dem, der lever
med en sjelden sygdom, far den hjzlp de skal have!
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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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