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EU-ATGARDER MOT SALLSYNTA SJUKDOMAR

Forbattra patienternas tillgang till diagnos, kunskap och vard

FEBRUARI 2023

«Sdllsynta sjukdomar
och manga patienter»

Cirka 36 miljoner manniskor i EU har ndgon sallsynt sjukdom. Det finns mer &n 6 000 olika sallsynta sjukdomar i EU, vilket
innebdr att en viss sjukdom kanske drabbar bara en handfull patienter, medan en annan sjukdom kan drabba sa manga som
250 000.

Omkring 80 % av de sallsynta sjukdomarna ar av genetiskt ursprung och av dessa debuterar 70 % redan i barndomen. EU:s
atgdrder mot sallsynta sjukdomar syftar till att forbattra diagnostisering, vard och behandling av patienter med séllsynta sjukdo-
mar genom samarbete och koncentration av resurser.

Starkt europeiskt samarbete och . . Stod till utbildning, utveckling
@ samordning for att forbattra och forskning

tillgangen till kunskap, diagnos och

behandling av sallsynta sjukdomar Stod till det europeiska
referensnétverkets program

Fler an 1 600 specialiserade centrum for personalutbyte for att

och narmare 400 sjukhus i 28 lander utbyta kunskap och stimulera

ar sammankopplade genom 24 samarbete mellan halso- och

europeiska referensnédtverk. sjukvardspersonal.

Europeiska referensnitverkets

‘0'- " ‘& @ Battre tillgang till lakemedel for program for riktlinjer for

patienter med sdllsynta sjukdomar klinisk praxis
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. EU-finansierade forskningsprojekt
Over 200 sarldakemedel har

godkdnts, medan éver 2 700

sdrldkemedel har tagits fram. O 0 Stéd till EU-landernas nationella
"&" politik
o) Forbattra igenkdnnande, synlighet mn
F@ och klassificering Flera gemensamma atgéarder

for att utveckla nationella

Stod till den europeiska plattformen informations- och datasystem,

for registrering av sa[[synta liksom nationella planer for

sjukdomar sallsynta sjukdomar och
paskynda arbetet med séllsynta

Stod till Orphanet, den europeiska cancerformer.

portalen for sallsynta sjukdomar

och sarlakemedel, samt utveckling 0,0 stod till internationellt

och underhall av systemet for @

samarbete

klassificering av sadllsynta sjukdomar %‘ d

(Orphacodes). s Deltagande i internationell
klassificering av sjukdomar
under ledning av WHO




En forstarkt EU-strategi mot sallsynta sjukdomar
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Oversyn av lagstiftningen om
lakemedel mot sadllsynta sjukdomar

Framja utvecklingen av lakemedel

for att tillgodose ouppfyllda

medicinska behov, liksom snabbare

och billigare tillgang for alla.

Framja anvandningen av
stordata om sadllsynta
sjukdomar

Inratta EU-omfattande register for
att underldtta klinisk forskning,

samt forbattra halso- och

sjukvardsplanering och patientvard,

i linje med det europeiska
hdlsodataomradet.

Okat stod till
medlemslanderna
2023-2025

Lansering av den
gemensamma atgarden for
att integrera europeiska
referensndtverk i de
nationella hadlso- och
sjukvardssystemen.
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Stad till inrattandet av en
ukrainsk kontaktpunkt for
sdllsynta och komplexa
sjukdomar

Sedan verksamheten inleddes 2022
har éver 600 patientfall hdanvisats
till denna kontaktpunkt.
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Forbattrad och dkad
finansiering for storre
genomslagskraft

77 miljoner euro i direkta
bidrag till de europeiska
referensndtverken.

Lansering av ett europeiskt
partnerskap for
forskningsverksamhet om
sallsynta sjukdomar under
2024

Over 2,4 miljarder euro har
anslagits for att stodja nationella,
lokala och europeiska forsknings-

och innovationsprogram.
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Férbattrade europeiska
referensnatverk

Inréttande av en virtuell akademi for
referensndtverken 2022.

En forbattrad version av it-plattformen till
stod for gransoverskridande diskussioner
om kliniska fall haller pa att utvecklas och
kommer att bli
tillganglig 2024.

En forsta periodisk utvardering av de
europeiska referensnatverken och de
parter som ingar efter 5 ars existens.

Finansieringen inom ramen for EU4Health
kommer att fortsdtta att stédja forskning om

sdllsynta sjukdomar, liksom utveckling och
forbattring av de europeiska referensnatverkens
ekosystem.




