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VIITORUL A 30 DE MILIOANE DE PERSOANE CARE TRAIESC CU O BVOAI.IV\
RARA IN EUROPA DEPINDE DE DECIDENTII POLITICI CARE IAU MASURI,
ACUM.

Cu toate ca au fost facute progrese datorita progresului stiintific si eforturilor la
nivel UE si national, prea multe persoane care traiesc cu o boala rara se confrunta
cu nevoi nemaiintalnite si cu inechitati in accesarea unui diagnostic, a unor
tratamente, lasandu-i marginalizati in societate.

In prezent, nu exista actiuni generale pentru bolile rare la nivel european, iar
politicile nu au tinut ritmul cu noile tehnologii.

Alaturati-va EURORDIS si comunitatii bolilor rare din campania
#30millionreasons pentru un Plan nou de actiune la nivelul UE in ceea ce
priveste bolile rare, care nu va lasa pe nimeni singur pana in 2030.

In Europa, exista 30 de milioane de persoane care traiesc cu o boala rara. Fiecare
persoana care traieste cu o boala rara reprezinta un motiv ca Europa sa detina un
plan de actiune pentru bolile rare care nu lasa pe nimeni in urma pana in 2030.

TRAIM O URGENTA IN TERKEL ANDERSON, PRESEDINTE EURORDIS, CARE
FIECARE ZI TRAIESTE CU O BOALA RARA :
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PERSOANELE CAREVTRI‘-'\IESC
CU O BOALA RARA AU UN
NIVEL MAI RIDICAT DE

NEVOI NESATISFACUTE

Bolile rare sunt deseori debilitante, au drept urmare frecventa decesul prematur si
au un impact urias asupra vietii de zi cu zi. 70% din bolile rare ii afecteaza pe copii
si, avand in vedere ca 72% din bolile rare sunt genetice, ii afecteaza si pe cei din
generatiile viitoare. Persoanele care traiesc cu o boala rara raporteaza, de asemenea,
ca experienta lor de ingrijire este mai rea decat a celor care traiesc cu alte boli cronice.”

Acest lucru face ca acest segment de populatie sa fie vulnerabil si neglijat: pandemia
COVID-19 a aratat impactul pe care il poate avea acest lucru, 84% dintre persoanele
cu o boala rara care traiesc in Europa suferind de probleme privind ingrijirea.? Aceste
persoane sunt in mod deosebit afectate de stigmat, discriminare si de marginalizare
sociala.
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1 EURORDIS Rare Barometer Vioices, H-Care Survey, ianuarie 2021- 2EURORDIS Rare Barometer Voices, COVID-19 Survey, noiembrie 2021




STRATEGIILE ACTUALE
LEGATE DE BOLILE RARE SUNT

Recomandarea Consiliului din 2009 a oferit un cadru domeniului bolilor rare, pentru
consolidarea infrastructurii care ne-a adus evolutia pe care o vedem in prezent, inclusiv
Retelele de referinta europene (ERN) si Planurile si strategiile nationale la nivelul a 23
de tari din Europa.

Cu toate acestea, Planurile nationale sunt in mare parte depasite sau expirate, ERN-urile
nu au fost integrate oficial in sistemele de ingrijire a sanatatii si aceasta legislatie nu
a tinut ritmul cu progresul in stiinta si tehnologii - precum screeningul nou nascutilor
si terapiile avansate - care inseamna ca avem modalitati noi de diagnosticare si de
tratare a oamenilor care traiesc cu o boala rara. Acest lucru trebuie sa se intample in
mod egal la nivelul Europei.

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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ACORDATI O ATENTIE NOUA PLANURILOR NATIONALE
PENTRU A VA ASIGURA CA PROGRESELE STIINTIFICE,

TEHNOLOGICE SI TERAPEUTICE AJUNG LA FIECARE
PERSOANA CARE TRAIESTE CU O BOALA RARA IN
EUROPA
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BOLILE RARENU
FUNCTIONEAZA DUPA
O STRUCTURA

TRADITIONALA

in prezent, nu existd actiuni generale pentru bolile rare la nivel european, iar politicile nu au tinut ritmul
cu noile tehnologii. Natura bolilor rare - afectand mai putin de 1 din 2000 de oameni si cu 6000 de boli
diferite - inseamna ca cel mai bun tratament posibil, ingrijire, expertii din domeniul cercetarii din Europa
trebuie sa colaboreze.

in timp ce existd exemple de bune practici si de muncé excelentd in anumite zone, bolile rare nu
functioneazd dupa structuri geografice sau tematice traditionale. in lipsa unei concentrari reinnoite la
nivel european prin intermediul unei strategii revolutionare care sa analizeze calea de parcurs ca intreg, cu
date, cercetare si parteneriate cu pacientii, oamenii care traiesc cu boli rare rateaza oportunitatile de a-si
indeplini potentialul.

Studiul Foresight Rare din 2003 a stabilit opt recomandari ca directive pentru
atingerea acestui lucru in urmatoarea decada: acestea trebuie sa fie
implementate intr-un Plan de actiune european concret pentru boli rare.
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COROBORAREA ACTIUNILOR, INCLUSIV A LEGISLATIEI
EXISTENTE, PE DRUMUL BOLILOR RARE IN CARE UE
POATE ADAUGA MARE PARTE DIN VALOARE INTR-UN
SINGUR CADRU PENTRU INCURAJAREA INGRUIRII S
CERCETARII
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Ambitia si infrastructura stabilite la nivel european au un impact
asupra modului in care fiecare persoana care traieste cu o boala
rara in Europa este diagnosticata, ingrijita si tratata in societate.

Un Plan de actiune va actiona catre trei obiective de
imbunatatire a vietilor oamenilor care traiesc cu boli rare:

Opriti pierderea de imbunatatiti Asigurati-va ca
vieti omenesti prea calitatea vietii Europa este un lider
tinere, din cauza oamenilor care global in ceea ce
bolilor rare traiesc cu o boala priveste inovatia in

rara domeniul bolilor
rare

Solicitati-le decidentilor politici de la nivel local sa ne sustina in
apelul nostru pentru un Plan european de actiune in domeniul
bolilor rare acum, pentru a ne asigura ca nimeni care are o boala
rare nu este abandonat!

ACTIONATI ACUM!
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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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