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¥« EURORDIS

Die Stimme der Menschen mit seltenen Erkrankungen in Europa

WERDEN SIE

MITGLIED

€( Bessere Lebensqualitt

und Heilung fur Menschen mit

seltenen Erkrankungen 9y EURURDISURG




SCHLIEREN SIE SICH EINER ERFOLGREICHEN
GEMEINSCHAFT MIT MEHR ALS 800
PATIENTENORGANISATIONEN IN GANZ EUROPA AN!

EURORDIS ist eine einzigartige, gemeinnitzige Al-
lianz von Uber 8oo Patientenorganisationen fir seltene
Erkrankungen aus mehr als 70 Landern, die zusammenar-
beiten zur Verbesserung der Lebensqualitat der 30 Mil-
lionen Menschen mit einer seltenen Erkrankung in Europa.

EURORDIS starkt die Patientenstimme und gestaltet For-
schung, politische Strategien und Patientendienste durch
die Zusammenfihrung von Patienten, Familien und Pa-
tientengruppen sowie Interessenvertretern und durch die
Mobilisierung der Gemeinschaft von Patienten mit selte-
nen Erkrankungen.
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PATIENTEN-BESTARKUNG « - «

Wir fGhren die Gemeinschaft fur .
Patienten mit seltenen Erkrankungen
zusammen und bestarken Patienten

dazy, sich als Patientenvertreter

einzusetzen, indem wir ihnen
Angebote zur Erweiterung
ihrer Kompetenzen bieten.

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

. LOBBYARBEIT FUR PATIENTEN
g Wir setzen uns mitunserer ®  medizinische und soziale
Lobbyarbeit fiir die Beachtung  ®  Versorgung ein. Unsere
der tatsachlichen Bedirfnisse : Lobbyarbeit wird von den
von Menschen miteiner _ lebensnahen Erfahrungen
seltenen Erkrankungund deren 4 der Gemeinschaft von
Familien in MaBnahmenund o Patienten mit einer seltenen
Dienstleistungen firdie e  Erkrankung angetrieben.
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DIE STIMME
DER MENSCHEN
MIT SELTENEN
ERKRANKUNGEN IN

EUROPA

« PATIENTENBETEILIGUNG

Wir ermdglichen die
Patientenbeteiligung an
Entscheidungsprozessen fir eine
aktive, starke und bedeutungsvolle
Patientenstimme in der Forschungs-
und Arzneimittelentwicklung sowie in
Mafnahmen und Dienstleistungen fir

die medizinische und soziale Versorgung.

PATIENTEN
AN ERSTER STELLE

UNSERE
INITIATIVEN

EURORDIS

OPEN ACADEMY

RAREDISEASEDAY.ORG
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Rare
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: RARE
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RareConnect?

NGO COMMITTEE FOR

RARE DISEASES
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FUR EINE EURORDIS-MITGLIEDSCHAFT

- SchlieBen Sie sich dem globalen Netzwerk von iGber 8oo EUROR-

WERDEN SI EINER ) DIf-MithI_:ie:errLan. Nehmgn SiellK.onr;caktEauf z;; ;gderen f’atientGen mit
seltenen Erkrankungen sowie politischen Entscheidungstragern, Gesun-

STAH E ND CHSENDEN dheitsdienstleistern, Forschern und Vertretern der Industrie Gber EUROR-
G sc FT FUR ) DIS-Initiativen, einschlief3lich des Tags der Seltenen Erkrankungen, des
Online-Portals RareConnect sowie Schulungen und Veranstaltungen wie

PATlEm SELTENEN die EURORDIS Summer School und Seminare fiur den EURORDIS Run-

den Tisch von Unternehmen. Seien Sie Teil einer internationalen Bewe-
gung, die mit globalen Initiativen wie dem NRO-Ausschuss fiir seltene
Erkrankungen und Rare Diseases International verbunden ist.

Netzwerken Sie Uber das EURORDIS-Mitgliedertreffen sowie Uber
Seminare und Webinare zur Kompetenzférderung fir Mitglieder mit
anderen Menschen mit seltenen Erkrankungen, deren Familien und
Betreuungspersonen aus ganz Europa und der Welt. Erhalten Sie er-
mafigte Anmeldegebihren fir die Europdische Konferenz Gber Selte-
ne Erkrankungen und Orphan-Produkte, die zuletzt Gber 8oo Besucher
zahlte.

Nehmen Sie teil an den Schulungen der EURORDIS Open Academy,

m!l SIE UNSER einschlief3lich der EURORDIS Winter School Uber wissenschaftliche In-

novationen und translationale Forschung. Erweitern Sie |hr Wissen in

LUNG NGEBW e den Bereichen Forschung und Arzneimittelentwicklung und befdhigen

-WERDEN SIEEIN BEFAHWER Sie sich und lhre Organisation, um lhrer Stimme Gehor zu verschaffen.

Erlangen Sie Fachkenntnisse, die notwendig sind, um den Respekt von

politischen Entscheidungstragern, Industrievertretern und Forschern zu
gewinnen.

Nehmen Sie teil an einer EURORDIS-Taskforce oder einer Arbeitsgruppe
wie die DITA-Taskforce (Arzneimittelinformation, Transparenz und Zu-
INFORMIEREN UND gang - Drug Information, Transparency and Access) und der Beirat fiir
Sozialpolitik (SPAG - Social Policy Advisory Group). Verschaffen Sie so

GESTALTEN SlE EURUPA'SBHE Ihrer Meinung Gehor und gestalten Sie EU-Politik fir Patienten mit selte-

MABNAHMEN UND nen Erkrankungen und deren Familien in ganz Europa.
Nehmen Sie teil an konsultativen Webinars und tragen Sie so zu EUROR-

POLITIKEN ZU'SELTENEN DIS-Positionspapieren bei.

ERKRANKUNGEN EURORDIS-Mitglieder erhalten zusatzlich den monatlichen Bericht der
Therapeutischen Aktionsgruppe von EURORDIS (TAG). TAG ist das
Bindeglied zwischen ehrenamtlichen Helfern, die an den wissenschaft-
lichen Ausschissen der Europaischen Arzneimittel-Agentur teilnehmen
(z. B. der Ausschuss fur Orphan-Medizinprodukte), damit die Patientens-
timme bei der Entwicklung von Orphan-Arzneimitteln bericksichtigt
wird.




EURORDIS-Mitglieder beeinflussen Gesundheitsversorgungs- und For-
schungspolitik, zum Beispiel durch die Teilnahme an dem Forschungs-
projekt RD-Connect. Dank ihnen flief3t die Patientenstimme ein in Pro-
NEHMEN SIE AN jekte zu wichtigen Themen wie Biobanken, Register, Datenspeicherung

GESUNDHEITSVERSORGUNGS- E:j ;f;}g;ﬁ:;gj;?g von Gesundheitstechnologien, Diagnosestellung
UND FORSCHUNGSPROJEKTEN

Weiterhin wirken Mitglieder mit an den Europaischen Patientenin-

TE"_ DIE AN GEN teressengruppen (ePAGs) fir die aktive Beteiligung von Patienten an

FUB PATIEN MIT

den Europaischen Referenznetzwerken (ERNSs). ERNs bestehen seit
2017 und sind Netzwerke von Fachzentren und Forschern in ganz Euro-
pa, dank denen Fachkenntnisse im Bereich Gesundheitsversorgung fir
seltene Erkrankungen und nicht die Patienten bewegt werden. EUROR-
DIS-Mitglieder, die an ePAGs teilnehmen, stellen die Beachtung der Be-
dirfnisse von Patienten bei der Entwicklung und Regulierung von ERNs
sicher.

Weiterhin kdnnen Patientenorganisationen sich als EURORDIS-Mitglie-
der auf das EURORDIS-EUROCAB-Programm bei Einrichtung und Ma-
nagement eines Patientenbeirats (CAB -Community Advisory Board)
stUtzen. Ein Patientenbeirat (CAB) ist eine Gruppe an Patienten, die mit
ihren Fachkenntnissen den Sponsoren klinischer Forschung beisteht und
sich dafUr einsetzt, dass klinische Forschung unter Einbeziehung der Pa-
tientenansicht gestaltet und durchgefihrt wird.

Das EURORDIS Rare Barometer Umfrageprogramm fihrt Umfragen
durch und stellt die Ergebnisse EURORDIS-Mitgliedern zur Verfigung.
UND KRAN Uber 8,000 Rare Barometer Voices (Patienten, Betreuungspersonen

R und Familienmitglieder) beantworten die Umfragen zu Themen, die der
UMFR A Gemeinschaft fir Patienten mit seltenen Erkrankungen am wichtigsten
- sind. Die Ergebnisse werden dann nach Land und Erkrankung sortiert und
den Teilnehmern fir ihre Lobbyarbeit bereitgestellt.

— Informieren Sie die gesamte Gemeinschaft von Patienten mit seltenen

MRE‘IFEN SIEM "‘1'-:.,:h Erkrankungen Uber lhre seltene Erkrankung. Mittels Webinaren, Pro-
IAGHKENNN]%E‘ZU‘UN i~ grammen zur Kompetenzférderung, Veranstaltungen und Online-Kom-
o munikationen erhalten EURORDIS-Mitglieder direkten Zugang zu den

4 Fachkenntnissen des EURORDIS-Teams iber Arzneimittel fir seltene

Erkrankungen, Gesundheitsversorgung und soziale Betreuung sowie For-
schung.
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EXKLUSIVE VORTEILE

FUR EURORDIS-MITGLIEDER
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Nehmen Sie teil am jahrlichen

Bleiben Sie informiert Gber Nehmen Sie teil an den
EURORDIS-Mitgliedertreffen seltene Erkrankungen mit Schulungen der Open Academy,
und an kostenfreien Seminaren unserem vierzehntagigen einschlief3lich der EURORDIS
zur Kompetenzerweiterung fir Newsletter fir Mitglieder, Winter School, der EURORDIS
Mitglieder. verfigbar in 6 Sprachen. Summer School und der Digital
School.

Gret

Werden Sie Mitglied einer EURORDIS-

5 60

Stitzen Sie sich auf das Erhalten Sie bevorzugten
Taskforce oder einer Arbeitsgruppe EURORDIS-EUROCAB- Zugang zu Stipendien fur
und gestalten Sie mit Ihrer Meinung Programm bei der Einrichtung EURORDIS-Veranstaltungen
EU-Politik fUr seltene Erkrankungen, und dem Management von und ermaligte
einschlief3lich der DITA-Taskforce Patientenbeirdten (CAB) fur Ihre Anmeldegebihren fur die
(Arzneimittelinformation, Erkrankung.
Transparenz und Zugang - Drug

Information, Transparency and
Access), des Beirats fur Sozialpolitik
(SPAG - Social Policy Advisory
Group) und der Therapeutischen
Aktionsgruppe (TAG - Therapeutic
Action Group).

Europdische Konferenz Gber
Seltene Erkrankungen und
Orphan-Produkte (ECRD).

&)

Informieren Sie Uber die

Wabhlen Sie in der jahrlichen
Aktivitaten und Veranstaltungen EURORDIS-Hauptversammlung
Ihrer Organisation in den
EURORDIS eNews, auf unserer
Website, verfugbarin 7
Sprachen, und unseren sozialen
Medienkanalen und lassen Sie
sich auf der EURORDIS-Website
mit einem Link zu lhrer Website
auflisten.

Kandidieren Sie fir den
EURORDIS-Vorstand (nur
und beeinflussen Sie Vollmitglieder).
so die EURORDIS-
Organisationsstrategie (nur
Vollmitglieder).



‘ ‘ WIR WURDEN MITGLIED BEI EURORDIS UND
PLOTZLICH ERWEITERTE SICH UNSER HORIZONT.

Aus unseren Intuitionen wurde Gewissheit, unsere
Zweifel fanden Antworten, unser Wissensdrang fand
Mentoren und unser Wunsch, uns auszutauschen und
Vorschlage zu machen fand aufmerksame Zuhorer.

EURORDIS ist unsere Gemeinschaft unser Zuhause, ein Ort, an
dem man durch Zusammenhalt besser vorwarts kommt. Dank
der Veranstaltungen und Seminare von EURORDIS gewannen
wir sehr wertvolle Netzwerk- und Schulungsmoglichkeiten. ’ ’

Claudia Crocione, Projekt- & Kommunikationsleiterin der italienischen Patienten-
gruppe HHT Onlus und Geschéftsfihrerin von HHT Europe, der europdischen Fodera-
tion fUr hereditare hdamorrhagische Teleangiektasie, beides sind EURORDIS-Mitglied-
sorganisationen.

S0 BEWERBEN SIE SICH!

Abhangig davon, welche der im Antragsformular detaillierten Kriterien sie erfillen,
kdnnen Patientenorganisationen sich fir eine volle oder eine assoziierte Mitgliedschaft
bei EURORDIS bewerben.

Beitrage fir Mitgliedschaft
basieren auf dem Jahresbudget Ihrer
Organisation:

@

Mochten Sie Mitglied bei EURORDIS
werden, dann fillen Sie bitte das <5.000
Formular unter 5.000 - 10.000

www.eurordis.org/content/ 10 000 -99 999

become-member o
und senden Sie es an : 49-999

anja.helm@eurordis.org 250.000 - 499-999
500.000 - 749.999

750.000 - 999.999
1.000.000--2.999.999
3.000.000-4.999.999

5.000.00-19.999.999
>20.000.000

Einkommen € Beitrag €




EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

UNSERE MISSION

€C EURORDIS agiert grenz- und
krankheitsiberschreitend zur

Verbesserung der Lebensqualitat
von Menschen mit einer

seltenen Erkrankung. 9y

EURORDIS.ORG

Anja Helm, Leitende Managerin fir i b
Beziehungen mit Patientenorganisationen MELDEN

anja.helm@eurordis.org e " : '
+33(0)1 56 53 52 17 : 3 f SIE SICH

EURORDIS wird unterstitzt von ihren Mitgliedern, der AFM — N Rt
Téléthon, der Europaischen Kommission, Stiftungen undder ~ AFMTELETHON e

INNOVER POUR GUERIR the Health Programme

Gesundheitsindustrie. EURORDIS wurde 1997 gegrindet. - of the European Union

Graphic Design www.fabiennail.com




