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Angaende: EU:s handlingsplan for sallsynta sjukdomar

Aven om de politiska atgarderna under de senaste tva artiondena har lett till enorma framsteg for
manniskor som lever med en séllsynt sjukdom, ar de flesta av dessa atgarder nu féraldrade.

De 30 miljoner manniskor som lever med en sallsynt sjukdom i EU kdmpar fortfarande med ett stort
antal icke tillgodosedda behov. De vantar i genomsnitt fem ar pa en diagnos, och nar de val har
diagnostiserats finns det bara behandlingar fér 6 procent av de kdnda sallsynta sjukdomarna.
Méanniskor med sallsynta sjukdomar drabbas ocksa oproportionerligt hart av psykologiska,
ekonomiska och sociala svarigheter.

EU:s senaste Overgripande politik i fraga om sallsynta sjukdomar infordes 2009. Sedan dess har
tekniska och vetenskapliga framsteg medfért att saval diagnostisering och behandling av sallsynta
sjukdomar som varden av drabbade personer har forbattrats, vilket innebar att de politiska atgarderna
ar foraldrade eller kanske till och med passé.

| den EU-finansierade prognosstudien Rare 2030 fran februari 2021 om framtiden for de politiska
atgarderna for sallsynta sjukdomar efterlyses en ny politisk ram for sallsynta sjukdomar. | en rapport
fran 2019 rekommenderade revisionsratten dessutom kommissionen att utvardera EU:s strategi for
séllsynta sjukdomar och huruvida den behdver uppdateras, anpassas eller ersattas senast 2023.
Denna uppmaning stdddes i stor utstrackning av parlamentet i dess resolution av den 10 juli 2020 om
EU:s folkhalsostrategi efter covid-19.

Mot denna bakgrund stéller vi féljande fragor:

1. Vilken plan har kommissionen for att genomfora rekommendationerna i prognosstudien Rare
20307

2. Nar tanker kommissionen genomféra den dversyn som Europeiska revisionsratten
rekommenderar i sin rapport fran 20197?

3.  Kommer kommissionen att inféra en EU-handlingsplan for sallsynta sjukdomar senast 2023 i
form av en 6vergripande plan med atgarder och mal, sa att ingen som lever med en séllsynt
sjukdom ska behdva lamnas at sitt 6de?
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