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> Contributo para a ado¢do dos Regulamentos da UE relativos EUHURDIS

aos Medicamentos Orfaos (1999), aos Medicamentos para Uso

Pediatrico (2006) e aos Medicamentos de Terapia Avangada RARE DISEASES EUROPE
(2007) Avoz das pessoas com

DOENCAS RARAS
Doengas Raras (2008), para a Recomendagao do Conselho
relativa a uma agdo europeia em matéria de doencas raras na Europa

(2009), e para a Diretiva da UE relativa ao exercicio dos direitos A NUSSA MISSAU

dos doentes em matéria de cuidados de saUde transfronteiricos
(2011) C¢C AEURORDIS trabalha
> Promocao das doengas raras enquanto prioridade de satde .
pUblica da UE com um vasto e diverso
> Promocéao de planos nacionais para as doencas raras nos conjunto de paises e de
Estados-membros da UE e em outros paises doencas para melhorar
> Promocao das doengas raras enquanto prioridade no
Programa-quadro da UE para a Investigagao e Inovacao
> Contributo para a colocagdo de um ndmero significativo de doengas raras 39
produtos para as doencas raras no mercado (mais de 1800
designagées como medicamentos 6rfaos e mais de 130
medicamentos 6rfaos)
> Organizagao da Conferéncia Europeia sobre Doencas Raras

> Contributo para a Comunicag¢do da Comissao Europeia sobre

a vida das pessoas com

e Produtos Orfaos (ECRD), realizada a cada dois anos desde 2001 CUNTATU ENEWS

> Criagdo e coordenagdo da campanha internacional do Dia das eurordis@eurordis.org  Inscreva-se em
Doencas Raras, realizada desde 2008 em mais de g4 paises +33(0)156535210  eurordis.org/news
e regides eurordis.org para receber as

> Formacao de 400 representantes dos doentes e investigadores nossas noticias
de mais de 40 paises, através do Curso de Verao da EURORDIS

> Papel crucial no estabelecimento e desenvolvimento das 24 Redes n u m @]
Europeias de Referéncia (RER) e criagdo dos 24 Grupos Europeus °

de Defesa dos Doentes (ePAG), que nos quais participam cerca de
1000 associa¢des de doentes e 200 representantes dos doentes

O financiamento da EURORDIS provém dos seus membros, (( Melhores vidas e
da AFM-Téléthon, da Comissdo Europeia, de fundagdes e
da indUstria da saude. A EURORDIS foi fundada em 1997. curas para as pessoas

com doencas raras Yy

Co-funded by
the Health Programme
of the Eurapean Union
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INNOVER POUR GUERIR 0 %

EURORDIS.ORG

EURORDIS-Rare Diseases Europe é uma alianga
Unica, sem fins lucrativos, que retne mais de 700
associagoes de doengas raras de mais de 60 paises,
que trabalham juntas para melhorar a vida dos 30
milhGes de pessoas com doengas raras na Europa.

Ao por em contacto doentes, familias e grupos
de doentes, bem como ao reunir todas
as partes interessadas e mobilizar a
comunidade das doencgas raras, a
EURORDIS fortalece a voz dos
doentes e contribui para moldar
a investigagao, as politicas e
0s servigos prestados aos

doentes.
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paraa maioria
das doengas, e
os tratamentos
disponiveis
530 escassos
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Em conjunto,
estima-se que haja

30

MILHOES DE PESSOAS

com doengas raras
na Europa e

300

MILHOES

a nivel mundial



0S NOSSOS
MEMBROS

Defendemos os direitos
dos doentes e esforcamo-
nos por garantir que os
cuidados, os servigos e as
politicas de saude e sociais,
assim como a investigagao
e o desenvolvimento de
medicamentos, tenham em

Mais de

100

associacoes de
- x

doentes, sediadas *
em mais de
60 CAPACITAR OS DOENTES © © ¢ ¢« =
f L Ao unir a comunidade das doengas raras EURURDIS
paises e reforgar as competéncias dos doentes,
y podemos capacita-los para se tornarem
R LN p‘? K 4 representantes e defensores dos
9 RS PP et T doentes, dotados dos conhecimentos
9 % iag. e das aptiddes necessarias para
£ 5" L lutar por uma vida melhor.
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INICIATIVAS ~ EVRORDIS P oies RareConnect:

UPEN ACADEMY A EURORDIS INITIATIVE

EURORDIS Open Rede online para as pessoas com Conferéncia Europeia sobre

Inquéritos EURORDIS

Academy

doengas raras e as suas familias Doencas Raras e Produtos Orféos

* *
dale’

A

*

RARE DISEASES EUROPE

Campanha global para promover a Alianga global de pessoas Tornar as doengas raras uma
sensibilizagdo para as doengas raras com doencgas raras prioridade global de saUde publica

REPRESENTAR E DEFENDER 0S DOENTES

conta as necessidades reais
das pessoas com doencas
raras e das suas familias. A
promocao da nossa causa é
alimentada por experiéncias
reais da comunidade

das doencas raras.

" 0SDOENTES °
PRIMEIRO

RAREDISEASEDAY.ORG

C........CPRUMUVERA
PARTICIPAGAO DOS DOENTES

Tornamos possivel a participacdo dos

doentes nos processos de tomada de

decisdes para que a sua voz seja ativa,
amplificada e considerada na investigagdo e
no desenvolvimento de medicamentos, bem

como nas politicas e servi¢os de saude e sociais.
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