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30 MILIJONY ZMONIY, GYVENANCIY SU RETOMIS LIGOMIS
EUROPOJE, ATEITIS PRIKLAUSO NUO DABARTINIY POLITIKY
SPRENDIMVY.

Nepaisant to, kad ES ir nacionalinio lygiy moksliniy pasiekimy ir pastangy
déka pasiekéme didele sékme, per daug zmoniy, gyvenanciy su reta liga,

susidaria su poreikiy netenkinimu ir nelygybe, kai reikia atlikti diagnostika,
gydyma ir prieziura, dél ko jie yra atskiriami nuo visuomenés gyvenimo.

Siuo metu Europos lygyje néra viskg aprépianciy veiksmy, skirty kovoti pries
retas ligas, o politika atsilieka nuo naujy technologijy.

Junkités prie EURORDIS ir bendruomenés rety ligy klausimais
#30millionreason kampanijoje naujam ES veiksmy pries retas ligas
planui, kuris palies visus iki 2030.

30 milijony Europos Zmoniy gyvena su retomis ligomis. Kiekvienas Zmogus,
gyvenantis su reta liga, Europai yra priezastis sukurti veiksmy, skirty kovai
pries retas ligas, plana, kuris palies visus iki 2030 mety.

KIEKVIENA DIENA
- Terkel Anderson,
GYVENAME NUOLATINES EURORDIS prezidentas, kenciantis nuo retos ligos
EKSTREMALIOS
SITUACIJOS BUSENOJE
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ZMONES, GYVENANTIS SU
RETA LIGA, TURI LABAI DAUG

EJGYVENDINTU POREIKIU

Zmoneés, gyvenantis su reta liga, turi labai daug. 70% atvejy nuo rety ligy kenéia vaikai,
o, kadangi 72% rety ligy yra genetinés, jos taip pat jtakoja busimas kartas. Zmones,
gyvenantis su retomis ligomis, taip pat pranesa apie tai, kad jy paramos teikimo patirtis
yra blogesné, nei zmoniy, gyvenanciy su kitomis chroninémis ligomis.'

Tai taip pat daro juos pazeidziamus ir neleidzia jiems gauti pakankamai démesio:
COVID-19 pandemija parodé, kokias pasekmes tai gali lemti: 84% Zmoniy, gyvenanciy
su retomis ligomis Europoje, susiddria su nereguliariu paramos teikimu.? Jie ypac
kencia nuo stigmy, diskriminacijos ir socialinés marginalizacijos.
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METAI iki diagnozés Visi Zmonés, gyvenantys su reta liga, MENESIUS
: nustatymo privalo gauti diagnoze per
% rety ligy labai jtakoja Psichologinio, socialinio ir ekonominio
: kasdieninj gyvenima pazeidziamumo lygio sumazéjimas

EUROPOS ' VEIKSMU PLANAS:

NUSTATYS ZMONIU SU RETOMIS LIGOMIS

GYVENIMO GERINIMO TIKSLUS, KURIUOS
KIEKVIENA SALIS BANDYS JGYVENDINTI.
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1 EURORDIS Rare Barometer Voices, H-Care Survey, 2021 mety sausis. 2 EURORDIS Rare Barometer Voices, COVID-19 Survey, 2021 mety lapkritis




DABARTINES RETY LIGYU GYDYMO
STRATEGIJOS PASENG

2009 mety tarybos rekomendacijose pateikti pagrindiniai rety ligy srities principai,
skirti daugeliui infrastruktdros, uztikrinancios masy sékme, kurig Siandien matome,
sukurti, jskaitant bendrus Europos referentiniy tinklus (ERN) ir nacionalinius planus bei
strategijas 23 Europos Salyse.

Taciau daugelis nacionaliniy plany paseno arba nebegalioja. ERN nebuvo tinkamai
integruoti j sveikatos apsaugos sistema. Siuolaikiniai jstatymai atsilieka nuo moksliniy
ir technologiniy pasiekimy, pavyzdziui, naujagimiy skriningas ir nauji gydymo budai.
Tai reiskia, kad turite naujy diagnostikos ir gydymo bidy Zzmonéms, kenciantiems nuo
rety ligy. Tai turi vykti viename lygyje visoje Europoje.

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

Regulation on rare diseases

EUROPOS " VEIKSMU PLANAS:

NUSTATY TI NAUJUS KRITERDJUS
NACIONALINIUOSE PLANUOSE, KAD MOKSLINIAI
TECHNOLOGINIAI'IR TERAPEUTINIAI PASIEKIMAL

PASIEKTU KIEKVIENA ZMOGU, GYVENANT]J SU
RETA LIGA EUROPOJE
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RETOS LIGOS GALI

PASIREIKSTI $(Z%7=YY

Rety ligy, nuo kuriy kencia 1 Zmogus is 2000, bei virs 6000 jvairiy ligy, pobudis reiskia,
kad geresniems gydymui ir priezitrai uztikrinti turi bendradarbiauti visos Europos
ekspertai-tyréjai. Nepaisant to, kad yra daug prieSakinés patirties ir puikaus darbo,
atliekamo konkreciose srityse, pavyzdziy, retos ligos neveikia atskirai tam tikrose
vietose arba tematikose.

Be naujy Europos kriterijy istisinéje strategijoje, kurioje yra procesas su pacienty
duomenimis, tyrimais ir bendradarbiavimu su jais, kuris viska apjungia, Zmonés,
gyenantys su reta liga, praleidzia galimybe jgyvendinti savo potenciala.

«Rare 2030» prognozéje pateiktos astuonios rekomendacijos, padedancios pasiekti
Sio tikslo kitame deSimtmetyje. Jie turi bati pasiekti konkreciame
Europos veiksmuy, skirty kovoti pries retais ligas, plane.

EUROPOS E
VEIKSMU PLANAS: Qe

VEIKSMU, JSKAITANT GALIOJANCIUS JSTATYMUS,
SUJUNGIMAS KOVAI PRIES RETAS LIGAS SRITYSE,
KURIOSE ES GALI LABAI PADETI, SUKURDAMA
VIENA TYRIMU PARAMOS IR PAGALBOS TEIKIMO
SISTEMA
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http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf

Rare2030

Europos lygio ambicijos ir infrastruktdra jtakoja tai, kaip
kiekvienas Zmogus, gyvenantis su reta liga Europoje,
atlieka diagnostika, ir visuomenés poziarj j jj.

Veiksmy planas bus orientuotas j trijy Zzmoniy, gyvenanciy
su reta liga, gyvenimo gerinimo tiksly pasiekima:

Neleisti zmonéms su  Pagerinti Zzmoniy, Padaryti Europa
retomis ligomis mirti gyvenanciy su pasaulio lydere
per jauniems retomis ligomis,  naujoviy kovos pries
gyvenimai retas ligas srityje

PPaprasyti jusy vietiniy politiky paremti masy saukima

sukurti Europos veiksmy, skirty kovai pries retas ligas,

plana, siekiant uztikrinti, kad niekas, gyvenantis su reta
liga, nebus palikas likimo valiai!
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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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