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EIROPA IR 30 MILJONI CILVEKU AR RETU SLIMIBU, KURU NAKOTNE IR
ATKARIGA NO POLITIKAS VEIDOTAJU TULITEJAS RICIBAS.

Zinatnes atklajumu, ka art ES un nacionalo valstu centienu rezultata ir panakts
ieverojams progress, tomér aizvien ir daudz cilvéku ar retam slimibam, kuru
vajadzibas nav apmierinatas un kuriem nav vienlidzigas pieejas diagnostikai,

arstésanai un aprapei, tadéjadi atstumjot vinus no sabiedribas. Sobrid Eiropas

[Tment nav visaptverosu pasakumu reto slimibu joma, un politika neiet kopsoli ar
jaunakajam tehnologijam.
Pievienojieties EURORDIS un reto slimibu kopienai kampana
#30miljoniiemeslu, lai izstradatu jaunu ES ricibas planu reto slimibu
joma, kas lidz 2030. gadam panaktu, ka neviens netiek atstats novarta.

Eiropa ir 30 miljoni cilvéku ar retam slimibam. lkviens cilvéks ar retu slimibu
ir iemesls Eiropai izveidot ricibas planu reto slimibu joma, lidz 2030. gadam
panakot to, ka neviens nav atstats novarta.

MUMS KATRA
DIENA IR ARKARTAS TERKELS ANDERSENS, EURORDIS PREZIDENTS
SITUACILJA. SADZIVO AR RETU SLIMIBU :

VEL 3 IEMESLI

RIKOTIES
NEKAVEJOTIES




CILVEKIEM AR RETAM
SLIMIBAM IR DAUDZ

NEAPMIERINATU VAJADZIBU

Retas slimibas biezi ir novajinosas un izraisa paragru navi, turklat tam ir milziga ietekme
uz cilvéka ikdienu.70% reto slimibu skar bérnus, turklat 72% reto slimibu ir genétiskas
izcelsmes, ietekméjot ari nakamas paaudzes. Cilvéki ar retdam slimibam uzskata, ka
sanem sliktaku aprapi neka cilveki ar citam hroniskam slimibam.’

Tas padara vinus par ievainojamu un novarta atstatu iedzivotaju grupu: Covid-19
pandémijas dé| 84% Eiropas iedzivotaju ar retu slimibu nesanéma pastavigu veselibas
aprapi.? Vini piedzivo nesamérigu stigmatizaciju, diskriminaciju un socialu atstumtibu.

LIDZ 2030.
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EIROPAS - RICIBAS PLANS:

|ZVIRZIT MERKUS, KO KATRAI VALSTI
SASNIEGT, LAl UZLABOTU DZIVI CILVEKIEM
AR RETAM SLIMIBAM
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1 EURORDIS Rare Barometer Voices, H-Care Survey, January 2021 - 2 EURORDIS Rare Barometer Voices, COVID-19 Survey, November 2020



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

SABRIZA STRATEGIJAS
RETO SLIMIBU JOMA IR

L NOVECOJUSAS

Padomes 2009. gada vadlinijas sniedza reto slimibu nozarei pamatprincipus
infrastruktdras izveidei, kas veicinaja lidzSingjo attistibu, tostarp Eiropas references
tiklus (ERNs), nacionalos planus un stratégijas 23 Eiropas valstis.

Tomér nacionalie plani lielakoties ir novecojusi vai noslégusies un nav atjaunoti,
references tikli nav pienacigi integréti veselibas aprapes sistémas un Sie tiesibu
akti neatbilst zinatniskajiem un tehniskajiem atklajumiem, pieméram, jaundzimuso
skriningam un progresivam arstésanas metodém, kas nodrosSina jaunas diagnostikas
un arstésanas iespéjas cilvekiem ar retam slimibam.

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

Regulation on rare diseases

EiIrRoPAs | RICIBAS pLANS:

PIESKIRT JAUNU VIRZIBU NACIONALAJIEM PLANIEM,
NODROSINOT, KA ZINATNES, TEHNOLOGIJU UN

ARSTESANAS JAUNIEVEDUMI IR PIEEJAMI KATRAM
EIROPAS IEDZIVOTAJAM AR RETU SLIMIBU
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RETO SLIMIBU
RADITAS PROBLEMAS
NEVAR ATRISINAT

[ IZOLETI

Sobrid Eiropas limeni nav visaptvero$u pasakumu reto slimibu joma. Retas slimibas skar
mazak neka 1 cilveku no 2000, turklat ir vairak neka 6000 dazadu reto slimibu, tapéc
pétniekiem visa Eiropa ir jasadarbojas, nodrosinot labako iespéjamo arstésanu un aprapi.

Lai gan noteiktas jomas redzami labas prakses un izcila darba pieméri, reto slimibu
jautajumus nevar skatit izolétas geografiskas vai tematiskas grupas. Visaptverosa stratégija
ar vienotu izpratni par attistibu, ietverot datus, pétijjumus un pacientu sadarbibu, veidotu
jaunu ricibas virzibu Eiropas limeni un nodrosinatu cilvékiem ar retam slimibam iespéju
pilniba istenot savu potencialu.

Prognozu pétijuma «Rare 2030» izstradati astoni ieteikumi, lai sasniegtu So
mérki nakamo 10 gadu laika. leteikumi jaievie$ konkréta Eiropas ricibas
plana reto slimibu joma.
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RETO SLIMIBU JOMA RIKOTIES VIENQOTI, ART ATTIECIBA
UZ ESOSAJIEM TIESIBU AKTIEM, JO TADEJADI ES VAR
SNIEGT VISLIELAKO IEGULDIJUMU, IZMANTOJOT
VIENOTUS PAMATPRINCIPUS PETNIECIBAS UN APRUPES
ATTISTIBAI
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http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf

Rare2030

Eiropas limeni noteiktie mérki un infrastrukttra ietekmé veidu,
kada Eiropas iedzivotaji ar retam slimibam uzzina diagnozi,
sanem aprupi un ka pret viniem izturas sabiedriba.

Ricibas plans ietvers tris mérkus, lai uzlabotu
dzivi cilvékiem ar retam slimibam:

Panakt, lai cilveki Uzlabot dzives Nodrosinat, lai
paragri nezaudée kvalitati cilvekiem Eiropa klast pat
dzivibu reto slimibu ar retajam reto slimibu
del slimibam inovaciju lideri
pasaulé

Rosiniet vietéjas politikas veidotajus atbalstit misu aicinajumu
nekavéjoties izveidot Eiropas ricibas planu reto slimibu joma, lai
neviens cilvéks ar retu slimibu nav atstats novarta!
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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.




