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Teema: ELi harvikhaiguste tegevuskava

Kuigi viimase kahekiimne aasta poliitikas on haruldasi haigusi pddevate patsientide heaks palju ara
tehtud, on enamik neid meetmeid nutdseks aegunud.

ELis elab 30 miljonit harvikhaigusi pddevat inimest, kellel on oma olukorra téttu endiselt palju
probleeme. Diagnoosi saamiseks kulub keskmiselt viis aastat ja ravi on olemas ainult 6%
teadaolevate haruldaste haiguste puhuks. Harvikhaigusi podevate patsientide pstihholoogiline,
rahaline ja sotsiaalne koormus on ebaproportsionaalselt suur.

Sestsaadik, kui ELi viimane Uldine harvikhaigusi kasitlev poliitika 2009. aastal kasutusele vdeti, on
tehnoloogia ja teaduse areng nende haiguste diagnoosi- ja raviviise ning patsientide hooldamist
sedavdrd muutnud, et see poliitika on nttidseks vananenud, kui mitte taiesti aegunud.

ELi rahastatud tuleviku-uuringus ,Rare 2030 mis avaldati 2021. aasta veebruaris, kutsutakse
koostama uut harvikhaiguste poliitikaraamistikku. Euroopa Kontrollikoda avaldas juba 2019. aastal
aruande, kus komisjonil soovitati hinnata, kas ELi harvikhaiguste strateegiat tuleks 2023. aastaks
ajakohastada voi kohandada voi tuleks see uuega asendada. Seda Uleskutset kajastas ka Euroopa
Parlament oma 10. juuli 2020. aasta resolutsioonis ELi rahvatervise strateegia kohta parast COVID-
19 kriisi.

Eelnevat arvesse vottes palutakse komisjonil vastata jargmistele kiisimustele:

1. Milline on komisjoni kava tuleviku-uuringu ,Rare 2030“ soovituste rakendamiseks?

2. Millal kavatseb komisjon korraldada Euroopa Kontrollikoja 2019. aasta aruandes soovitatud
labivaatamise?

3. Kas komisjon kavatseb 2023. aastaks kasutusele vbtta haruldasi haigusi kasitleva tervikliku ELi
tegevuskava koos meetmete ja eesmarkidega, nii et Ukski harvikhaigusega inimene ei jaaks
abita?
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