MAMY PONAD

#30MILIONOW
POWODOW

DO PODJECIA

DZIALAN

W UE W ZAKRESIE RZADKICH
CHOROB

****

X ‘ Rare2030
EURORDIS L ACTION §




e
L J 4

)

Rare2030

LACTION
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MIESZKAJA W EUROPIE, ZALEZY OD TEGO, CZY POLITYCY PODEJMA
DZIALANIA JUZ TERAZ.

Uczynione zostaty wielkie postepy dzieki zdobyczom naukowym i wysitkom na
poziomie europejskim i krajowym. Jednakze caty czas zbyt wielu ludzi z rzadkimi
chorobami boryka sie z niezaspokajanymi potrzebami i nierbwnosciami, jesli chodzi
o dostep do diagnozy, leczenia i opieki, co sprawia, ze znajduja sie na marginesie
spoteczenstwa.

Obecnie na ptaszczyznie europejskiej nie ma kompleksowego podejscia do tego
problemu, a polityki nie nadazajg za nowymi technologiami.

Dotacz do EURORDIS i spolecznosci zajmujacej sie rzadkimi chorobami w

kampanii #30milionéwpowodow nawotujacej do wprowadzenia nowego

planu dziatania UE w zakresie rzadkich chorob, ktory ma sprawi¢, ze do
2030 r. zaden czlowiek nie zostanie pozostawiony bez pomocy.

W Europie zyje ponad 30 min ludzi, ktérzy cierpia na rzadkie choroby. Unia
Europejska musi wprowadzi¢ plan dziatania w zakresie rzadkich choréb ze wzgledu
na kazda osobe, ktéra boryka sie z tym problemem, tak aby do 2030 r. zaden
cztowiek nie zostat pozostawiony bez pomocy.
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POTRZEBY OSOB CIERPIACYCH NA
RZADKA CHOROBE SA W WYSOKIM
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Rzadkie choroby prowadza czesto do wyniszczenia, przedwczesnej smierci i maja
ogromny wptyw na jako$¢ codziennego zycia. 70 proc. tego typu schorzen dotyka
dzieci, a 72 proc. ma podtoze genetyczne, a zatem moze wptywac na przyszte pokolenia.
Ludzie cierpiacy na rzadkie choroby skarzg sie réwniez na to, ze jakos¢ opieki jest w ich
przypadku gorsza niz w przypadku pacjentéw z chorobami przewlektymi.

W ten sposéb osoby te sa rowniez bardziej podatne na wykorzystanie i zaniedbanie.
Pandemia koronawirusa pokazata, jak wielka jest skala tego problemu, gdyz 84 proc.
ludzi doznato ograniczen w zakresie opieki.? Sg one bez poréwnania bardziej narazone
na stygmatyzacje, dyskryminacje i marginalizacje spoteczna.
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Srednio 6 proc. nowych
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1 EURORDIS, Rare Barometer Voices, Ankieta dot. stuzby zdrowia, styczenn 2021 r., EURORDIS, Rare Barometer Voices, Ankieta dot. COVID-19, listopad 2020 r.




OBECNE STRATEGIE DOT..
RZADKICH CHOROB SA JUZ
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W zaleceniach Rady z 2009 r. wprowadzono ramy na potrzeby sektora rzadkich
choréb, ktére byty potrzebne do tego, by zbudowaé wiekszos¢ infrastruktury, ktéra
doprowadzita do osiggniecia postepow, jakie sa widoczne w chwili obecnej, w tym
Europejskie sieci referencyjne (ERN) ORAZ Plany i strategie Krajowe dla 23 krajéw UE.

Plany krajowe zostaty jednak w wiekszosci zarzucone albo sie przedawnity, a ERN nie
zostaty odpowiednio zintegrowane z systemem opieki zdrowotnej. Przepisy te nie
nadazaja réwniez za zdobyczami naukowymi i technologicznymi, takimi jak badania
przesiewowe noworodkdw i nowoczesnymi terapiami, ktore sprawity, ze istniejg nowe
sposoby na zdiagnozowanie i leczenie oséb cierpigcych na rzadkie choroby. Potrzebne
sg rownomierne dziatania na ptaszczyznie ogolnoeuropejskie;.

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

Regulation on rare diseases
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TRZEBA DODATKOWO UWYPUKLIC ZNACZENIE PLANOW
KRAJOWYCH, BY DOPILNOWAC, ABY ZDOBYCZE
NAUKOWE, TECHNOLOGICZNE | TERAPEUTYCZNE

DOTAREY DO KAZDEGO MIESZKANCA UE CIERPIACEGO
NA RZADKA CHOROBE
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DZIALANIE W POJEDYNKE
JEST W PRZYPADKU CHOROB
BARDZO RZADKICH
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Ze wzgledu na rzadkos$¢ ich wystepowania — ponizej 1 na 2000 oséb, oraz ponad 6000 réznych schorzen,
konieczne jest podjecie wspotpracy ekspertdw z wszystkich krajéw UE w celu wprowadzenia optymalnego
leczenia i opieki. Chociaz istnieje wiele przyktadow na dobre praktyki i znakomite dziatania w jakiej$
okreslonej dziedzinie, jednak rzadkich chordb nie da sie leczy¢ w sposéb odosobniony geograficznie czy
tez tematycznie.

Brak nowego spojrzenia na poziomie europejskim z wykorzystaniem strategii interdyscyplinarnej, w ktérym
przeanalizuje sie sciezke w sposéb catosciowy z zastosowaniem danych, badan i wspotpracy ze strony
pacjentow, sprawi, ze ludzie cierpigcy na rzadkie choroby nie beda mieli szansy osiggna¢ petni swoich
mozliwosci.

W badaniach foresightowych Rare 2030 przedstawiono osiem zalecen, ktére
maja stanowi¢ podwaliny planu osiagniecia tych celéw w ciagu kolejnych
dziesieciu lat. Musza one zosta¢ wiaczone do konkretnego Plan dziatania
UE w zakresie rzadkich choréb.
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http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf

Rare2030

Ambitne cele i infrastruktura na poziomie europejskim maja
wptyw na diagnoze, opieke i spoteczne traktowanie wszystkich
0séb, u ktorych rozpoznano rzadka chorobe.

Plan dziatania bedzie zmierzat do osiggniecia trzech celéw, ktore
poprawig zycie ludzi cierpigcych na tego typu schorzenia:

Ludzie maja Poprawic¢ jakos¢ Dopilnowa¢, by UE wiodta

nie umierac zycia osob prym w walce z rzadkimi
przedwczesnie na cierpiacych na chorobami
rzadkie choroby rzadkie choroby

Zwroc sie do swoich lokalnych politykéw, aby poparli juz teraz
nasze wezwanie do podjecia Planu dzialania UE w zakresie rzadkich
chorob, dopilnowujac, aby zadna osoba cierpiaca na tego typu
schorzenia nie zostala pozostawiona bez pomocy!

PODEJMIJ DZIALANIE!
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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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