Pergunta com pedido de resposta oral O-000070/2021
a Comissao

Artigo 136.° do Regimento

Jytte Guteland, Sara Cerdas

em nome do Grupo S&D

Assunto: Plano de agao da UE em matéria de doencas raras

Embora as politicas das duas ultimas décadas tenham trazido enormes progressos aos doentes que
vivem com uma doenca rara, a maioria delas esta atualmente desatualizada.

Os 30 milhdes de pessoas que vivem com uma doencga rara na UE continuam a enfrentar um
elevado nivel de necessidades ndo satisfeitas. Esperam por um diagnéstico, em média, cinco anos e,
uma vez diagnosticadas, s6 estao disponiveis tratamentos para 6 % das doengas raras conhecidas.
Os doentes com doencgas raras sdo também desproporcionadamente afetados por problemas
psicolégicos, financeiros e sociais.

Desde a introdugao da mais recente politica global da UE em matéria de doencgas raras em 2009, os
avancos tecnoldgicos e cientificos melhoraram a forma como diagnosticamos e tratamos as doengas
raras e como prestamos cuidados aos doentes afetados, tornando as politicas obsoletas,
nomeadamente as que ainda n&o expiraram.

O estudo prospetivo «Rare 2030» sobre o futuro da politica em matéria de doengas raras, de
fevereiro de 2021 e financiado pela UE, insta a ado¢do de um novo quadro estratégico para as
doengas raras. Além disso, um relatério de 2019 do Tribunal de Contas recomendou que a Comissao
avaliasse a estratégia da UE em matéria de doengas raras e se esta necessita de ser «atualizada,
adaptada ou substituida» até 2023. Este apelo foi amplamente reiterado pelo Parlamento na sua
resolugéo de 10 de julho de 2020 sobre a estratégia da UE em matéria de saude publica pés-COVID-
19.

Neste contexto, pretende-se saber:
1. Que plano tem a Comisséo para aplicar as recomendacdes do estudo prospetivo «Rare 2030»?

2. Quando tenciona a Comissao realizar a revisdo recomendada pelo Tribunal de Contas Europeu
no seu relatério de 2019?

3. Tenciona a Comisséao introduzir um plano de agdo da UE em matéria de doencas raras até
2023, sob a forma de um plano abrangente com medidas e metas, a fim de ndo deixar para tras
nenhuma pessoa afetada por uma doenga rara?
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