MAME

#30MILION
OvDOVODOV

PRE EUROPSKE

OPATRENIA

V OBLASTI ZRIEDKAVYCH
CHOROB

****

X ‘ Rare2030
EURORDIS L ACTION §




e
L J 4

<)

Rare2030

LACTION

BUDUCNOST 30 MILIONOV LUDI ZIJUCICH SO ZRIEDKAVYMI
CHOROBAMI V EUROPE ZAVISi OD TOHO, CI POLITICI ZACNU
KONAT.

Hoci sa vdaka vedeckému pokroku a Usiliu na trovni EU a na vnutroétatnej
urovni dosiahol velky pokrok, prilis vela ludi zijucich so zriedkavym
ochorenim cCeli neuspokojenym potrebam a nerovnostiam v pristupe k
diagndze, liecbe a starostlivosti, Co ich stavia na okraj spolocnosti.

Na eurdpskej Urovni v sicasnosti neexistuje ziadne zastresujuce opatrenie
pre zriedkavé choroby a nariadenia nedrzia krok s novymi technolégiami.

Pripojte sa k EURORDIS a komunite odbornikov na zriedkaveé
choroby v kampani #30milionovdovodov za novy akcny plan EU pre
zriedkavé choroby, ktory do roku 2030 nenecha nikoho pozadu.

V Eurdpe Zije 30 miliénov [udi so zriedkavym ochorenim. Kazdy clovek,
ktory Zije so zriedkavou chorobou, je dévodom na to, aby Eurépa do roku
2030 vypracovala akény plan pre zriedkavé choroby, ktory nikoho nenecha

pozadu.

élJEME 74 KAéDODENNEJ Terkel Anderson,
NGDZOVEJ snuA'c" prezident EURORDIS, zijuci so zriedkavym ochorenim
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LUDIA Z1JUCI SO ZRIEDKAVV,M
OCHORENIM MAJU VYSOKU

[ 1114 2-NEUSPOKOJENCH POTRIEB

Zriedkavé choroby su casto vycerpavajuce, ¢asto vedu k predcasnej smrti a maju
obrovsky vplyv na kazdodenny zivot. 70 % zriedkavych chordb postihuje deti, a kedZe
72 % zriedkavych choréb je genetickych, ovplyviuju aj budlce generacie. Ludia zijuci so
zriedkavymi chorobami tieZ uvadzaju, ze ich skdsenosti so zdravotnou starostlivostou
sU horsie ako u ludi Zijucich s inymi chronickymi chorobami.!

Aj preto su zranitelnou a zanedbavanou ¢astou populacie: pandémia COVID-19 ukazala,
aky velky to méze mat’ vplyv, kedze 84 % ludi Zijucich so zriedkavym ochorenim v
Eurdpe zazilo narusenie starostlivosti2 SU neumerne postihnuti stigmatizaciou,
diskriminaciou a socialnou marginalizaciou.
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ROKOV trva stanovenie  Vsetci ludia Zijuci so zriec,jka\{)l/m.ochc?renlm 6 MESIACOV:
diagnoézy ziskaju diagnézu do 5

% zriedkavych choréb Znizenie miery psychologickej., sociélr)ej
ma zavazny vplyv na a ekonomickej zranitelnosti o
kazdodenny zivot

EUROPSKY " AKCNY PLAN:

STANOV/| CIELE NA ZLEPSENIE ZIVOTA LUDI SO

7ZRIEDKAVYM| CHOROBAMI, O KTORE SA BUDE
USILOVAT KAZDA KRAJINA
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1 EURORDIS Rare Barometer Voices, prieskum H-Care, janudr 2021 2_EURORDIS Rare Barometer Voices, prieskum COVID-19, november 2021




SUCASNE STRATEGIE PRE
ZRIEDKAVE CHOROBY SU

ZASTARANE

Odporucanie Rady z roku 2009 poskytlo oblasti zriedkavych chordéb ramec na
vybudovanie velkej Casti infrastruktiry, ktord ndm priniesla dnesny pokrok, vratane
eurdpskych referencnych sieti (ERN) a narodnych planov a stratégii v 23 krajinach
Europy.

Narodné plany su vSak vacSinou zastarané alebo ich platnost” vyprsala, ERN neboli
riadne zaclenené do systémov zdravotnej starostlivosti a tieto pravne predpisy nedrzali
krok s pokrokom vo vede a technolégiach - ako napriklad skrining novorodencov a
moderné terapie -, vdaka ktorym mame nové spdsoby diagnostiky a liecby udi Zijucich
so zriedkavymi chorobami. Je potrebné, aby sa tak dialo rovnako v celej Eurdpe.

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

Regulation on rare diseases

EUROPSKY " AKCNY PLAN:

DAJTE NOVE ZAMERANIE NARODNYM PLANOM
N ZABEZPECENIE TOHO, ABY SA/\/EDECK\'/,
TECHNOLOGICKY A TERAPEUTICKY POKROK

DOSTAL KU KAZDEJ OSOBE ZIJUCEJ SO
7ZRIEDKAVOU CHOROBOU V EUROPE
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ZRIEDKAVE CHOROBY

NEPRACUJU V

Povaha zriedkavych chordb - postihuju menej ako 1 z 2 000 ludi a maju viac ako 6
000 réznych ochoreni - znamena, Ze na dosiahnutie ¢o najlepsej liecby, starostlivosti
a vyskumu musia odbornici v celej Europe spolupracovat. Hoci v urcitych oblastiach
existuju ohniska osvedcenych postupov a vynikajucej prace, zriedkavé choroby
nefunguju v geografickych alebo tematickych silach.

Bez opatovného zamerania sa na eurdpskej Urovni prostrednictvom prierezovej
stratégie, ktora by sa zaoberala cestou ako celkom, s Udajmi, vyskumom a partnerstvami
s pacientmi, ktoré by ich spajali, ludia Zijuci so zriedkavymi chorobami prichadzaju o
prilezitosti na naplnenie svojho potencialu.

V _studii Rare 2030 Foresight Study sa stanovilo osem odporucani
ako plan na dosiahnutie tohto ciela v nasledujucom desatroci:

je potrebné ich implementovat do konkrétneho eurdpskeho
akéného planu pre zriedkavé choroby.

EUROPSKY E} .
AKENY PLAN: 7.7

SPOJIT OPATRENIA VRATANE EXISTUJUCICH
PRAVNYCH PREDPISOV V RAMCI CELEHO PROCESU
ZRIEDKAVYCH CHOROB, V KTORYCH MOZE EU
PRINIEST NAJVACSIU PRIDANU HODNOTU, DO
JEDNEHO RAMCA NA PODPORU VYSKUMU A
STAROSTLIVOSTI.
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http://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf
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Ambicie a infrastruktira stanovené na eurdpskej drovni maju
vplyv na spOsob, akym sa v spolocnosti diagnostikuje, oSetruje a
lieCi kazda osoba Zijuca so zriedkavym ochorenim v Eurépe.

Akcny plan bude smerovat k trom cielom, aby sa zlepsil
zivot [udi Zijucich so zriedkavymi chorobami:

Zastavenie predcasnej Zlepsenie Zabezpecenie,
straty zivota v kvality zivota aby Europa bola
dosledku zriedkavych l'udi zijucich svetovym lidrom
chorob so zriedkavym v oblasti inovacii
ochorenim zriedkavych chorob

Poziadajte svojich miestnych politikov, aby podporili
nasu vyzvu na vypracovanie europskeho akéného planu
pre zriedkavé choroby, aby sa zabezpecilo, ze nikto,
kto Zije so zriedkavou chorobou, nezostane pozadu!

PODNIKAJTE KROKY
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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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