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EUROPABAN 30 MILLIO RITKA BETEGSEGGEL ELO EMBER JOVOJE ATTOL
FUGG, HOGY A POLITIKAI DONTESHOZOK MOST CSELEKEDNEK-E.

Bar a tudomanyos eredményeknek, valamint az unids és nemzeti szint(
erofeszitéseknek kdszonhetden nagy elérelépés tortént, tul sok ritka betegséggel
él6 embernek kell szembenéznie a diagnozishoz, a kezelésekhez és az ellatashoz
valo hozzaférés terén kielégitetlen sziikségletekkel és igazsagtalansagokkal, ami a

tarsadalom perifériajara szoritja Oket.

Jelenleg nincs atfogd eurdpai szintl fellépés a ritka betegségekkel kapcsolatban, és
a szakpolitika nem tart Iépést az Uj technoldgiakkal.

Csatlakozzon az EURORDIS-hoz és a ritka betegségekkel foglalkozo
kozosséghez a #30millionreasons kampanyban, amely egy uj unios
cselekvési terv kidolgozasara torekszik a ritka betegségek terén, hogy
2030-ra senki ne maradjon le.

Eurépaban 30 millié ember él ritka betegségekkel. Minden egyes ritka betegségben
szenvedd ember okot ad arra, hogy Eurdpa olyan cselekvési tervet dolgozzon ki a
ritka betegségekre vonatkozdan, amely 2030-ig senkit sem hagy magara.

~MINDENNAPI

VESZHELYZETET TERKEL ANDERSON, / »
ELUNK” AZ EURORDIS ELNOKE, RITKA BETEGSEGGEL ELO
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A RITKA BETEGSEGGEL
ELO EMBEREK RENGETEG

KIELEGITETLEN SZUKSEGLETTEL

RENDELKEZNEK

A ritka betegségek gyakran legyengitik az embert, gyakran korai halalhoz vezetnek,
és nagy hatassal vannak a mindennapi életre.” A ritka betegségek 70%-a gyermekeket
érint, és mivel a ritka betegségek 72%-a genetikai eredet(, a jové generacidit is érintik.
A ritka betegséggel él6k az ellatassal kapcsolatos tapasztalataikrél is rosszabbként
szamolnak be, mint a mas kronikus betegségekkel élok.

Ez egyben sebezhet6 és elhanyagolt népességgé is teszi 6ket: a COVID-19 vilagjarvany
megmutatta, hogy ez milyen hatassal jarhat: az Eurépaban ritka betegséggel él6
emberek 84%-a tapasztalt fennakadast az ellatasaban. 2 Aranytalanul érinti 6ket a
megbélyegzés, a diszkriminacid és a tarsadalmi marginalizacio.
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csokkentése

AZ EUROPAI ‘CSELEKVESI TERV:

CELOKAT TUZ KI A RITKA BETEGSEGEKBEN

SZENVEDOK ELETENEK JAVITASARA, AMELYEKRE
MINDEN ORSZAG TOREKEDHET
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1 EURORDIS Rare Barometer Vioices, H-Care Survey, 2021. janudr, EURORDIS Rare Barometer Voices, COVID-19 Survey, 2021. november




A RITKA BETEGSEGEKRE
VONATKOZO JELENLEGI

sTRATEGIAK CTTTUT

A 2009. évi tanacsi ajanlas keretet adott a ritka betegségek teriiletén annak
infrastruktdrajanak kiépitéséhez, amely a ma lathato el6rehaladast eredményezte,
beleértve az eurdpai referenciahalozatokat (ERN) és a nemzeti terveket és stratégiakat
Eurdpa 23 orszagaban.

A nemzeti tervek azonban tobbnyire elavultak vagy lejartak, az ERN-eket nem
integraltdk megfeleléen az egészségligyi rendszerekbe, és ez a jogszabaly nem
tartott Iépést a tudomany és a technologia fejlédésével — mint példaul az Ujszilottkori
sz(irés és a fejlett terapiak —, ami azt jelenti, hogy a ritka betegséggel él6 emberek
diagnosztizalasara és kezelésére Uj mddszerek allnak rendelkezésiinkre. Ennek Eurdpa-
szerte egyforman meg kell torténnie.

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

Regulation on rare diseases

AZ EUROPAI ‘CSELEKVESI TERV:

UJ FOKUSZT AD A NEMZETI TERVEKNEK ANNAK
BIZTOSITASARA, HOGY A TUDOMANY, A TECHNOLOGIA
ES A TERAPIA TERULETEN ZAJLO FEJLODES MINDEN
RITKA BETEGSEGBEN SZENVEDO EUROPAI EMBERHEZ
FLJUSSON.
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A RITKA B”ETEGSEGEK
NEM MUKODNEK

ELSZIGETELTSEGBEN

A ritka betegségek — amelyek 2000-bél kevesebb mint 1 embert érintenek, és tébb mint 6000 kilénbdzé
betegséget foglalnak magukba — természete azt jelenti, hogy a lehetd legjobb kezelés, gondozas és
kutatas érdekében a szakértdknek Eurdpa-szerte egyutt kell mikodnitk. Noha egyes teriileteken a legjobb
gyakorlatok és kival6 munka folyik, a ritka betegségek nem foldrajzi vagy tematikus elszigeteltségben
mukodnek.

Ha eurdpai szinten nem helyeziink Uj hangsulyt egy olyan atfogo stratégiara, amely a teljes betegut egészét
vizsgalja, és amely az adatokat, a kutatasokat és a betegpartnerségeket egyesiti, a ritka betegségben
szenved6 emberek lemaradnak a képességeik kiteljesitésének lehetdségeirdl.

A ,Ritka betegségek 2030" el6retekintési tanulmany nyolc ajanlast fogalmazott
meg Utitervként a kovetkezd évtizedre: ezeket a ritka betegségekre vonatkozo
konkrét eurdpai cselekvési tervben kell végrehajtani.

EUROPAI ::EQ ............... .

CSELEKVESI TERV: ) SN

Eqgy keretrendszerben egyesiti az intezkedéseket, a meglévo
jogszabalyokat is beleéertve, a ritka betegsegek teljes
utvonalan, ahol az EU a legtdbbet tud hozzatenni, a kutatas és
az ellatas eldbmozditasara
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http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf

Rare2030

Az eurdpai szinten meghatarozott ambicidk és infrastruktdra hatassal
van arra, ahogyan Eurépaban minden ritka betegséggel él6 személyt
diagnosztizalnak, ellatnak és kezelnek a tarsadalomban.

A cselekvési terv harom célt tlz ki a ritka betegséggel
€l6 emberek életének javitasa érdekében:

Megallitani, hogy az A ritka betegséggel Europa globalis vezeto

emberek tul fiatalon €16 emberek szerepének biztositasa
veszitsék el életiiket életminéségének a ritka betegségek
ritka betegségek javitasa innovacioja terén
kovetkeztében

Kérje meg a helyi dontéshozokat, hogy tamogassak a ritka
betegségekkel kapcsolatos europai cselekvési tervre vonatkozo
felhivasunkat, hogy senki ne maradjon le a ritka betegséggel élok
koziil!

LEPJEN AKCIOBA MOST!
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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.




