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Pregunta con solicitud de respuesta oral O-000070/2021
a la Comisión
Artículo 136 del Reglamento interno
Jytte Guteland, Sara Cerdas
en nombre del Grupo S&D

Asunto: plan de acción de la Unión para las enfermedades raras

Si bien las políticas adoptadas en las dos últimas décadas han supuesto un enorme progreso para 
los pacientes que padecen una enfermedad rara, la mayoría de ellas han quedado obsoletas.

Los 30 millones de personas que padecen una enfermedad rara en la Unión siguen enfrentándose a 
un elevado nivel de necesidades no satisfechas. Esperan una media de cinco años para un 
diagnóstico y, una vez diagnosticados, solo se dispone de tratamientos para el 6 % de las 
enfermedades raras conocidas. Los pacientes con enfermedades raras también se ven afectados de 
manera desproporcionada por las cargas psicológicas, financieras y sociales.

Desde que la última política general de la Unión sobre enfermedades raras se introdujo en 2009, los 
avances tecnológicos y científicos han mejorado la manera en que diagnosticamos y tratamos las 
enfermedades raras y la atención a los pacientes afectados, haciendo que las políticas queden 
obsoletas, cuando no han expirado.

El estudio prospectivo «Rare 2030», financiado por la Unión, de febrero de 2021 sobre el futuro de la 
política de enfermedades raras pide un nuevo marco político para estas enfermedades. Además, en 
un informe de 2019 del Tribunal de Cuentas se recomendaba a la Comisión que evaluara la 
estrategia de la Unión en materia de enfermedades raras y decidiera es necesario actualizarla, 
adaptarla o sustituirla antes de 2023. El Parlamento secundó este llamamiento en su Resolución, de 
10 de julio de 2020, sobre la estrategia de salud pública de la Unión Europea después de la COVID-
19.

En este contexto:

1. ¿Qué plan tiene la Comisión para aplicar las recomendaciones del estudio prospectivo «Rare 
2030»?

2. ¿Cuándo piensa llevar a cabo la revisión recomendada por el Tribunal de Cuentas Europeo en 
su informe de 2019?

3. ¿Tiene previsto introducir un plan de acción de la Unión para las enfermedades raras de aquí a 
2023 en forma de un plan global con medidas y objetivos, con el fin de no dejar atrás a nadie 
que padezca una enfermedad rara?
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