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LLITo npeTcTaByBa NpaBMYHOCTA 3@ NyreTo
KOW XmBeaT co peTka bonect?

npaBVI‘-IHOCTa, BO Mpakca, 3Ha4n Aa Cce UCNOJIHaT

- cneunduyHmuTe noTpebm Ha Ayreto U ga ce
3A nyrETU KUM XMBEAT enMMuHupaat bapuepuTe KOM TO  cnipevyBaat

HMBHOTO LL€/IOCHO y4eCTBYyBak€e BO OMWTECTBOTO.

co PETKA 50" ECT 3a1yreTo KoM XMBeaT co peTka 601ecT NpaBUYHOCTA
O3HayyBa OMWTECTBEHA W  COLUMja/IHA MOXHOCT,

NpeTcTaByBa e4HaKoB W MpaBUYeH NpuUcTan npaBWyeH mpucTan A0 34paBCTBEHA WM COLMjaHA

. Hera, AnjarHosa n TpeTMaH.

40 AujarHosa, JseKyBame, 34paBCTBEHa U

coumjasiHa Hera v MOXKHOCTM. Ha [JeHoT Ha peTku 6onectm noBukyBame Ha
akuuvja 3a amMuaTa Kou XuseaTt co peTka bonect
Aa MOXAT Ja MMaaT eAHAaKBM MOXHOCTU Ja ro

peanusupaat HUBHUOT NOTEHLMja 3a YYECTBO BO
cemejHNoT, paboTHUOT M COLMjaIHUOT XKUBOT.

[JonropouHata uen Ha /leHoT Ha peTku bonecty,
BO TEeKOT Ha c/ejHaTa Aekaja, € 3rojieMeHa
NpaBMYHOCT 3a JIyFeTO KOMU >XKMBeaT €O peTka
6onect, kKako U 3a HUBHUTE cemejcTBa.

MpeanssukoT

300 MUIMOHM NIyIe WNMPYM CBETOT KOM XMBEAT CO peTka 60/1eCT, Kako 1 HUBHWUTE CEMEjCTBa, Ce COOYYBaaT Co 3aeHNYKM
npesn3BULM BO CEKOjAHEBHUOT XMBOT. BrAejkn ce cMeTaaT 3a paHAMBa W 3aHEMap/iMBa Nony/aLumja, ce coovyBaaT Cco
counjanHa nsonauuja.

MocTojaT Hag 6000 peTkn HONECTU KOU Ce XPOHWYHW, MPOrpecuBHU, AereHepaTUBHM, OHEBO3MOXYBaYKM U YecTo
XMBOTO3arpo3yBayku. Mopaau peTkocTa Ha cekoja MHAMBKAYaHa 6onecT U paceaHaTa nonyaauuja HU3 LesnoT CBET,
eKkcnepTM3aTa U MHPOPMaLLMUTE 3a CeKOja Of, HUB Ce OCKYAHW. Bo 34paBCcTBEHUTE CUCTEMM KOV Ce AM3ajHMPaHUM CaMo 3a
yecTuTe 60/1€CTU, NALMEHTUTE Ce COOYYBAAT CO HEMPABMYHOCT BO NPUCTAN A0 AWjarHO3a, Hera U TpeTMaH.

JlyreTo Ko xmBeaT co peTka HO/ECT ce CoouyBaaT M CO ANCKPUMMHALMja Ha paboTa M Ha yuyuauwTe. Bo aHkeTa Ha
Rare Barometer nporpamata Ha EYPOPAWC, ,BanaHcuparse Ha Hera 1 cekojaHeBeH XuBoT: JlesyBare 3a paMHOTEXa
BO 3ae/HuLaTa Ha peTkn bonectn", 94% o4 UCMMTaHULMTE KOW NpuUjaBuja MOTELWKOTUM BO NMPUCTANOT 4O MNOBMUCOKO
obpa3soBaHwe, 13jaBuja geka 6osecTa UM r'v OrpaHnYyBa HUBHUTE MPODECHOHATHN MOXKHOCTY.

Kny4Hu cTatnctmukm nidopmaumm 3a petku bonectu

Haa 300 MUAMOHK iyFe WKMpYM CBETOT XMBeaT co peTka bonecT.
MocTojat Haz 6000 AEHTUDUKYBAHM peTkn BosecTw.

72% o4 peTkuTe 601eCTU ce reHeTCKn

70% o4 reHeTcknTe peTkm 601ecTi 3aNoYHyBaaT BO AETCTBO

WcTpaxyBarbe Koe HeogaMHa e objaBeHo Bo EBponckoTo CnncaHue 3a YOBEYKa FeHeTMKa, Hanue Yum aBTopu
ce EYPOPANC — EBponcka opraHusaumja 3a petku 6onectn, OpdareT n OpdaHet Mpcka ,Mpolerka Ha
KyMy/iaTMBHaTa To4YKa Ha npeBasieHL,a Ha peTkun 6onecTu: aHanm3a og 6asata Ha nogatoum Ha OpdaHeT".




Kako moxeme ga nocTurHeme NpaBUYHOCT 3a IYIeTO KOM XKMBeaT co peTka bonect?

1. 3a/arake 3a COLI,VIjaJ'IHO BK/ly4yBak€ Ha !'IYﬁETO KOW XXMBEAT CO peTKa bonect

3a Aa ce NoCcTUrHe MPaBUYHO COLMjasIHO BKyUyBake 3a /IyreTo Co peTka 60/1ecT, MpBO MOpa Aa MMaaT npucTan g0
XOJIMCTMYKA FPMXa KOja MoKpMBa 360° 04 CNeKTapoT Ha 34PaBCTBEHM, COLMja/IHU N CEKOjAHEBHM NOTPebu, Kako WTo e
apryMeHTMpaHO BO MNO3NLMOHNOT Tpya Ha EYPOP/VC, 3a [MocTurHyBarbe Ha X0IMCTMYKa FPUKa HaCoYeHa KOH IMYHOCTa
3a HKKOj Aa He Buae n30CTaBeH.

Arerza 2030 Ha OH u Llennte 3a ogpive paseoj obesbesyBaaT BaXkHa pamMKa 3a pellaBatbe Ha LLeJIOCHUOT CrnekTap
Ha NoTpebu Ha /iyre KOM XMBeaT co peTka bosecT. LiennTe ce ogHecyBaaT Ha NpobseMu Kou ce NojaByBaaT M MOKPaj
3/paBCTBOTO, OAHOCHO 'l BK/ly4yBa 0bpa3oBaHMeTo, poAoT, paboTaTa U HeeZHaKBOCTa.

MobanHWUTe UHCTUTYLMM KOU M LITUTAT YOBEKOBUTE MpaBa bapaaT ga ce pellaTt npejusBULMTE CO 3/4pPaBCTBEHATa
rpuXa Ha NiyreTo co petka bonect. Pesosnyunjata Ha COBETOT 3a YOBEKOBYM NpaBa 3a NpuCTan A0 /1eKOBM 1 BaKLMHU ja
Mpeno3HaBa BaXHOCTa Ha Pa3BojoT, MPUCTaNOT 1 A0CTaNHOCTa Ha JIeKyBatba 3a peTkun 6onecTu.

[JonyHaBegeHaTa sierncaalmja npoMoBMpa CoLMjaiHa UHKAY3Mja Ha yr'e CO MOMPeYeHOCT, BKAYYYBajK1 MM OHMeE Yuja
MOMPEeYeHOCT e pe3ynTaT Ha XuBeere co petka bosecT: OH KoHBeHLWja 3a npaBaTta Ha sivua co nonpeyeHoct (LIPTI/) v
n3sewTaj Ha CneunjanHMOT M3BeCTyBaY 3a NpaBaTa Ha inLarta co nonpeyveHocT Ha 73 Cecnja Ha YHIA.

2. BkiyyyBarbe Ha peTkuTe 60/1€CTU BO YHMBEP3A/IHOTO 34 PaBCTBEHO NOKPUTHE, 3@ HUKO] Aa He
buae nsocrtaseH

PeluaBareTo Ha NoTpebuTe Ha SyreTo co peTka 601ecT e BO
LLleHTapoT Ha ycBOjyBare Ha AreHza 2030 Ha OH, kako 1 Ha
Llennte 3a oApXxanB pa3Boj M HUBHOTO 3a/10KyBatbe HUKO]
Aa He buge nsocTaseH.

3a cé oBa Aa MOXe Aa ce MocTuUrHe, Tpeba fa ce oCBpHEME
KOH CTpaTernja 3a yHMBEp3a/IHO 3/paBCTBEHO MOKPUTUE
(YXL), koja rn ondaka noTpebuTe Ha AyreTo Co peTka
6onect.

KaHuenapujaTa Ha BMCOKMOT komMecap 3a YOBeKOBW MNpaBa
Ha ObeauHeTnTe Haumu ja akueHTupalwe noTtpebata 3a
ondakarbe Ha peTkuTe bosectn Bo YXL, BO roguwHuot

nssewTaj Ha ExoHomckmoT n CounjanHmoT coseT Ha OH
(ELLOCOL).

Co BK/IyYyBareTO Ha peTkuTe 60secTM BO MOAUTUYKATA
Aeknapauyumja  Ha  YXL, Gewe nocturHata 3HavajHa
npecBpTHULLA Koja e NpudaTeHa og cuTe ApXKaBK YIeHKMN Ha
OH, 6narogapejkv Ha TpyAOT Ha 3asnarakbe Ha 3aeAHuuata
Ha peTkn bonectn, npegBogeHa og EYPOPAWNC,
MHTepHaLMOHaNHOTO 34pyXeHune 3a peTku bosectn n HBO
KomuteToT 33 peTkn 6onectn.
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AonropoyHara uen e Pesonyuymja
Ha eHepanHOTO cobpaHue Ha
Ob6eauHetute Hayuun

JaH Jle Kam, enaseH usspweH dupekmop Ha EYPOP-
ANC — Esponcka opeaHuzayuja 3a pemku 6onecmu,
Ap. Tedpoc, eeHepaneH dupekmop Ha Csemckama
30pascmseHa opearusayuja (C30), Aypa+H Bore Pu-
eep, npemcedamen Ha Cosemom Ha PAW. Caemcka
30pascmseHa opeaHusayuja, XKeHega, mapm 2019
20duHa.

NTPHOPHTETOT HA C30 ELIATH
TTOLLAPYH SEMINTE KON CE CTPEMAT
KOH YHHBEPSATIHO SAPABCTBEHD
TIOKPHTHE ... OBA BKITYYYBA IPHCTAIT 0
LWATHO3A W JTEKYBARE HA JIVIETO KON
CTPALIAAT 01 PETKN bOJIECTH

JIP. TEMPOC ATIAHOM TEBPEJCYC, €30, 28 PEBPYAPI 2018 FOAMHA.




npeCBpTHVILIM BO NMOCTUITHYBaHE€TO Ha NpPaBUYHOCT

1983 3akoH 3a OpdaH nekoBu
(/lexkoBu cnpaum) Bo CA/]

1999 Perynatusa 3a OpdaH
nekosu (Jlekosu cupaum) Bo EY

2008 lNpBuoT [leH Ha
petku 6onectn

2019 HacTaH 3a
cTpaTeruja 3a leHoT Ha
petku 6onectn Bo OH

2016 CocTaHOK Ha B1coko HMBO Ha
OH, nHayrypaumja Ha HBO Komutet
3a petku 6onecTtn

2017 MywTeHn ce Bo ynoTpeba
EBponckuTe pedepeHTHU Mpexu

2019 PeTkuTe 60n1€CTH CE CTOMEHaTH
os KaHuenapujata Ha Bwucokunor
KOMecap 3a YOBEKOBM MpaBa Ha
ObepunHeTnTe Haymm (OXLIXP)
2019 PeTkuTe 60n1€CTH CE CTOMEHaTU
BO MOAMTMYKA JeKnapauuja Ha
OH 3a yHuMBep3a/sHO 34paBCTBEHO
nokputue

2019 MeryHapogHoTo
3ApY>XeHue 3a peTku
6onectu noTnuwa
MeMopaHAyM 3a pasbupatbe
co CBeTcKkaTa 34paBCTBEHa
opraHusaumja

JlejcTBa KoM MoXaT Aa ce npesemar 3a 3asaratbe Ha NPaBUYHOCT Ha JleHOT Ha peTKM

6onectun

v Hanuwete nucmo A0 oapeseHVOT AOHeCyBay Ha OAJNYKM BO 3aejHMLATA 33 A3 Ce
aKLEeHTMpa BaXHOCTA Ha noTpebuTte Ha NyreTo co petka bosecT n Ja ce cnogenat osue

nHdOpPMaLLUM CO Hero.

v NokaHeTe foHeCyBay Ha OAYKM Ha BaLWIMOT HacTaH Ha [leHoT Ha peTku bonecTw.

v OgpxeTe HacTaH 3a [leHOT Ha peTkun 601ecTn WTO Ke ro NOTEHLMPa KJAYYHOTO npallarse
Ha NIoKasIHaTa UM HaLuMOHaHaTa NoIMTMKA 3a 3aeHuULaTa 3a peTku 6onectu.

v Kopuctete ru megmnymute Ha [leHOT Ha peTku 6onecTn 3a ga ce NMPOMOBMpA HOBA
WHULMjaTMBA Ha 3aeHuLIaTa Ha peTkn bonecTw.




KnyyHu pecypcm n unbopmauum

3a peTkuTe bonectn

KopucTerbe Ha cTaTUCTUKaTa ,300 MUIMOHM JTyr'e HU3 CBETOT XMBEAT Co peTka bonect"

¢ MpoueHka Ha KyMy/iaTMBHaTa TOYKa Ha MpeBaJsieHUa Ha peTku bonectu: aHanusa og 6asaTta Ha nogatoum Ha
OpdaHet",EBponcko CnvcaHue 3a YoBeuka reHetrka, o4 EYPOPAWNC — EBponcka opraHusaumja 3a petku 6onectu,
OpdaHeT 1 OpdaHeT Vpcka

e CoonuwTeHue 3a meanymmute og EYPOPAWMC: HoB HayyeH TpyZd NMOTBPAYBa Zeka MMa 300 MUJMOHU /lyre LMpyMm
CBETOT KOM XMBeaT co peTka bonect

e LlITo e peTka 6onect?, Beb cTpaHa (rarediseaseday.org)

® /leH Ha peTku 6onectn 2020, Hdorpadurk

¢ TeunT Ha [p. Tegpoc, 28.02.19

¢ KomeHTapu Ha X.E. Mp. CeH JypreHcoH, lNocTojaH npeTcTaBHUK Ha ECTOHM]ja Ha HacTaHOT 3a cTpaTernja Ha [JleHoT
Ha peTku bonectu, Hbyjopk, 21 peBpyapu 2019 roamnHa

BanjaHneTo Ha peTkuTe 6onecTn Bp3 CEKOjAHEBHUOT XMBOT

¢ [TosnuymoHeH Tpya Ha EYPOPAWNC: MNocTurHyBare Ha XONMCTUYKA FPUXKa HaCOYeHa KOH JIMYHOCTA 3@ HUKOj Aa He
6uae nsoctaseH

* /I3BewTaj o4 aHkeTa Ha Rare Barometer nporpamata Ha EYPOPAWC Ha ,,BanaHcmpatbe Ha Hera 1 cekojaHeBume:
[JenyBarbe 3a paMHOTEXa BO 3aeHML,aTa Ha peTkn bonectn®

* Vindorpaduk og aHkeTa Ha Rare Barometer nporpamata Ha EYPOPAWC Ha ,BanaHcunparse Ha Hera v cekojaHeBwMe:
[JenyBarbe 3a paMHOTEXa BO 3aeHML,aTa Ha peTkn bonectn®

¢ MonpeyeHoCT 1 peTka 601eCT: CTpeMere KOH rpuxa co $OoKyC Ha JIMYHOCTA 3a aBCTPA/IMCKU APXKaBjaHW CO PeTKM
6onectn, MekKen VIHCTUTYT

YoBeKoBW NpaBa Ha a1yre KoW XwuBeaT co peTka bonect

¢ Pe3onyumja Ha CoBeTOT 3a HOBEKOBM NpaBa 3a MpUCTan A0 J1eKOBU U BaKLUHM
* OH koHBeHLMja 3a NpaBaTa Ha JinLaTta Co MonpeyeHoCT
¢ /13BewTaj Ha CneunjanHMOT M3BECTYBaY 3a NpaBaTa Ha inuarta co nonpeveHocT Ha 73 Cecnja Ha YHIA

Petknte 6onectu Bo LiennTe 3a ogpxanB pasBoj U YHUBEP3aIHO 3 paBCTBEHO NOKPUTHE

¢ Mo3nunoHeH Tpya Ha MeryHapoAHOTO 34 pyxeHue 3a peTkun 6os1ecTn: YHMBEP3a/HO 34 paBCTBEHO NOKpUTHE

® AnaTku 3a Kamnarba 3a YHMBEP3a/IHO 3 PaBCTBEHO NOKpUTHE

¢ Hanwuc Bo BecHuk, PAW: TenoTo 3a yoBekoBum npasa Ha ObeanHeTnte Hauuum ja akueHTMpa notpebaTta 3a pelaBarbe
Ha npobaemuTe Ha peTkuTe 601eCTV BO YHMBEP3a/IHOTO 34PaBCTBEHO NMOKPUTHE

¢ CoonuwTeHwne 3a megnymm og EYPOPAWC: YneHknTte 3emju Ha OH ru BkaydyBaaT peTkuTe 601€CT1 BO MOSIUTUYKA
Aeknapaumja 3a yHMBep3asHO 34PaBCTBEHO NOKPUTUE

¢ CoonuwTeHue 3a megnymm og HBO KomuTeT 3a petkun 6onectu: HactaH 3a ctpaTteruja 3a [leHoT Ha peTku bosiecTy,
2019 roguHa, Bo ObeaunHeTuTe Hauum

* /i3BewwTaj o HacTaH o4 HBO KomuTeT 3a peTkn bonectu: HactaH 3a cTpaterwja 3a [leHoT Ha peTku bonecTn, 2019
roauHa, Bo ObeanHeTnTe Hayum

* /3BewwTaj o4 HacTaH o4 HBO KomuTeT 3a peTku bosiectu: MpaBoTo Ha 3gpasje: MepcnekTunBa Ha peTku 6onecTy,
HaCcTaH 3a cTpaTeruja Ha MeryHapogHo 34 py>xeHue 3a peTku 60s1ecTu, 2017 roanHa

* /i3BewTaj o4 HacTaH o4 HBO KomuTeT 3a peTkn 6onectu: Cobup 3a petkn bonectn: MHayrypaumja Ha HBO
KomuTeT 3a petku 6onectu, 2016 rognHa

JleHom Ha pemku 6onecmu e opzaHusupaH 00 cmpaHa Ha EYPOP/INC — Esponcka opzaHusayuja 3a ;:;*;‘*;
pemku 60secmu u 60 HAYUOHANHU GAUJAHCU U OP2AHU3AYUCKU NApmMHepu 3a NayueHmu co pemku & URORDIS
6onecmu ‘ RARE DISEASES EUROPE

SANOFI GENZYME
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