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Suggett: Pjan ta' azzjoni tal-UE dwar il-mard rari

Filwaqt li I-politiki matul dawn I-ahhar ghoxrin sena gabu progress enormi ghall-pazjenti li jghixu
b'marda rari, hafna minnhom issa saru obsoleti.

[t-30 miljun ruh li jghixu b'marda rari fl-UE ghadhom jiffac¢jaw livell gholi ta' htigijiet mhux issodisfati.
Huma jistennew medja ta' hames snin ghal dijanjozi u, ladarba jigu dijanjostikati, trattamenti huma
disponibbli biss ghal 6 % tal-mard rari maghruf. ll-pazjenti b'mard rari huma wkoll affettwati b'mod
sproporzjonat minn pizijiet psikologici, finanzjarji u socjali.

Minn meta |-ahhar politika komprensiva tal-UE dwar il-mard rari giet introdotta fI-2009, I-avvanzi
teknologici u xjentifi¢i tejou I-mod kif niddijanjostikaw u nittrattaw il-mard rari u kif niehdu hsieb il-
pazjenti affettwati, u b'hekk rendew il-politiki obsoleti, jekk kienu ghadhom validi.

L-istudju ta' prospettiva "Rare 2030" ta' Frar 2021, dwar il-futur tal-politika dwar il-mard rari u ffinanzjat
mill-UE, jitlob gafas ta' politika gdid ghall-mard rari. Barra minn hekk, rapport tal-2019 tal-Qorti tal-
Awdituri rrakkomanda li I-Kummissjoni tivvaluta l-istrategija tal-UE dwar il-mard rari u jekk hemmx
bZzonn li tigi "aggornata, adattata jew sostitwita sal-2023". Din it-talba giet riflessa b'mod wiesa' mill-
Parlament fir-rizoluzzjoni tieghu tal-10 ta' Lulju 2020 dwar l-istrategija tal-UE dwar is-sahha pubblika
wara [-COVID-19.

F'dan il-kuntest:

1. Xi pjan ghandha I-Kummissjoni biex timplimenta r-rakkomandazzjonijiet tal-istudju ta' prospettiva
"Rare 2030"?

2. Meta bihsiebha twettaq ir-riezami rakkomandat mill-Qorti Ewropea tal-Awdituri fir-rapport taghha
tal-2019?

3. Se tintroduci pjan ta' azzjoni tal-UE ghall-mard rari sal-2023 fil-forma ta' pjan komprensiv b'mizuri
u miri, sabiex ma thalli lil hadd li ged jghix b'marda rari lura?
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