ALGUNOS DE
NUESTROS LOGROS

> La contribucion a la aprobacion del reglamentos de la UE sobre
medicamentos huérfanos (1999), Medicamentos Pediatricos (2006)
y medicamentos de terapia avanzada (2007)

> La contribucion a la comunicaciéon de la Comision Europea en el
ambito de las enfermedades raras (2008), a la recomendacion
del Consejo de la UE sobre un plan de accion en el ambito de
las enfermedades raras (2009) y a la directiva de la UE sobre los
derechos de los pacientes en la asistencia sanitaria transfronteriza
(2011)

> La promocion de las enfermedades raras como una prioridad de salud
publica de la UE

> La promocion de los planes nacionales en enfermedades raras en los
Estados miembros y otros paises

> La promocion de las enfermedades raras como una prioridad en el
Programa de Investigacion de la UE

> La contribucidn a la comercializacion de un gran ndmero de
medicamentos para enfermedades raras (mas de 1.800 designaciones
de medicamentos huérfanos y mas de 130 medicamentos huérfanos)

> Laorganizacion de la Conferencia Europea de Enfermedades Raras
y Medicamentos Huérfanos (ECRD), que se viene celebrando cada dos
anos desde 2001

> La creacion y coordinacion de la campana internacional del Dia de las
Enfermedades Raras, que se celebra desde 2008 en mas de g4 paises
y regiones

> Laformacion de 400 representantes de pacientes e investigadores
de mas de 40 paises a través de la Escuela de Verano de EURORDIS

> El papel fundamental en el establecimiento y desarrollo de 24 Redes
Europeas de Referencia (ERNs) y la creacion de 24 Grupos Europeos
de Defensa de los Pacientes (ePAGs) en los que participan unas 1.000
organizaciones de pacientes y 200 representantes de pacientes ePAG
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EURORDIS cuenta con el apoyo de sus miembros,
la AFM-Téléthon, la Comision Europea, fundaciones
y la industria sanitaria. EURORDIS se fundo en 1997.
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La Conferencia Europea La campafia mundial para
de Enfermedades Raras y crear conciencia sobre las
Medicamentos Huérfanos enfermedades raras

EURORDIS Open Iniciativa de encuestas La red online para pacientes con

Academy de EURORDIS enfermedades raras y familias
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Hacemos posible la participacion de los
pacientes en los procesos decisorios
para que su voz sea activa, amplificaday
valiosa en investigacion y desarrollo de
medicamentos, asi como en la atencion
sanitaria y servicios y politicas sociales.
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La alianza mundial de personas
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Haciendo de las enfermedades raras

con enfermedades raras una prioridad de salud publica



