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namens de S&D-Fractie

Betreft: EU-actieplan inzake zeldzame ziekten

Hoewel het beleid van de afgelopen twee decennia enorme vooruitgang heeft opgeleverd voor 
patiënten met een zeldzame ziekte, is dat nu grotendeels achterhaald.

De 30 miljoen mensen in de EU die lijden aan een zeldzame ziekte, kampen nog steeds met een 
hoog aantal onvervulde behoeften. Ze wachten gemiddeld vijf jaar op een diagnose en wanneer die 
eenmaal is gesteld, is er slechts een behandeling beschikbaar voor 6 % van de bekende zeldzame 
ziekten. Patiënten met zeldzame ziekten worden ook onevenredig zwaar getroffen door 
psychologische, financiële en sociale lasten.

Sinds de invoering van het laatste overkoepelende EU-beleid inzake zeldzame ziekten in 2009 zijn de 
diagnose en de behandeling van zeldzame ziekten en de verzorging van getroffen patiënten 
verbeterd dankzij de technologische en wetenschappelijke vooruitgang. Daardoor is het beleid, zo het 
nog bestaat, achterhaald geraakt.

In het door de EU gefinancierde prognoseonderzoek “Rare 2030” van februari 2021 over de toekomst 
van het beleid inzake zeldzame ziekten wordt gepleit voor een nieuw beleidskader voor zeldzame 
ziekten. Daarnaast heeft de Rekenkamer de Commissie in een verslag uit 2019 aanbevolen tegen 
2023 de EU-strategie voor zeldzame ziekten te beoordelen en te beslissen of deze “moet worden 
geactualiseerd, aangepast of vervangen”. Deze oproep werd door het Parlement in ruime mate 
overgenomen in zijn resolutie van 10 juli 2020 over de EU-strategie voor volksgezondheid na COVID-
19.

Gezien het bovenstaande rijzen de volgende vragen:

1. Wat is de Commissie van plan om uitvoering te geven aan de aanbevelingen van het 
prognoseonderzoek “Rare 2030”?

2. Wanneer is zij van plan de door de Europese Rekenkamer in haar verslag van 2019 aanbevolen 
beoordeling uit te voeren?

3. Zal zij tegen 2023 een EU-actieplan voor zeldzame ziekten invoeren in de vorm van een 
alomvattend plan met maatregelen en doelstellingen om niemand met een zeldzame ziekte aan 
zijn lot over te laten?
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