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Mitgliedwerden Eurordis Die Europäische Organisation für seltene Krankheiten



eurordis.org



Mitgliedwerden Eurordis Die Europäische Organisation für seltene Krankheiten



EURORDIS ist die Stimme der Patienten mit seltenen Krankheiten in Europa. Wir sind eine Allianz von mehr als 600 Patientenorganisationen, die über 4000 seltene Krankheiten in fast 60 Ländern repräsentieren. Wir sind die Stimme von 30 Millionen Menschen, die in Europa mit einer seltenen Krankheit leben. Wir schöpfen unsere Stärke gerade aus dieser Vielfältigkeit und aus der Zusammenarbeit mit allen Mitgliedern. Gemeinsam vertreten wir ein breites Spektrum von Krankheiten und Ländern und gerade dies verleiht uns politische Anerkennung und Durchsetzungskraft.



“



EURORDIS ist ein herausragendes Beispiel einer dynamischen, gemeinschaftlichen Organisation, welche Menschen aller EU-Staaten hilft, sich zusammen für die Gemeinschaft von Patienten mit seltenen Krankheiten einzusetzen. Richard West (Behçets Syndrome Society, UK)



“
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Wie unterstützt EURORDIS die Gemeinschaft von Patienten mit seltenen Krankheiten? Lobbyarbeit für sie und mit Ihnen EURORDIS vertritt Patienten in europäischen Regierungsinstitutionen und setzt sich für eine den Patienten und ihren Angehörigen dienende Politik ein. Wir besprechen uns intensiv mit unseren Mitgliedern und anderen Interessenvertreter bei der Vorbereitung jeder Lobbyinitiative.



Wir schaffen eine gemeinschaft für sie EURORDIS vereint Menschen, die von einer seltenen Krankheit betroffen sind, in einer Gemeinschaft. Wir ermutigen Patienten, Informationen auszutauschen und voneinander zu lernen. Wir fördern Plattformen wie den Rat der Nationalen Allianzen und das Netzwerk Europäischer Föderationen sowie Dienste wie Online-Patientengemeinschaften, wo von seltenen Krankheiten betroffene Menschen sich austauschen, selbstbewusster werden und Kraft schöpfen können.



Einflussnahme auf die europäische gesundheitspolitik zur erfüllung von patientenbedürfnissen EURORDIS führt Umfragen durch und organisiert Projekte mit dem Ziel, Patienten in den sie betreffenden Bereichen der Gesundheitspolitik eine Stimme zu verleihen. Basierend auf den Umfrageergebnissen empfehlen wir gesundheitspolitische Maßnahmen und soziale Dienste, entsprechend den Bedürfnissen von Patienten mit seltenen Krankheiten und ihrer Lebenssituation. Wir fördern den Austausch bewährter Praktiken unter unseren Mitgliedern.



Informieren & aufklären Positive Veränderungen für Menschen, die mit seltenen Krankheiten leben, können nur erreicht werden, wenn Entscheidungsträger, Beschäftigte des Gesundheitswesens, Forscher und die Allgemeinheit über seltene Krankheiten informiert sind und sich ihrer Bedeutung für die Betroffenen bewusst sind. Deshalb nutzt EURORDIS ihre zentrale Position in der Gemeinschaft von Patienten mit seltenen Krankheiten zur Information, Fortbildung und Aufklärung über seltene Krankheiten.



Durch unsere zusammenarbeit fortschritte in der forschung erreichen EURORDIS wirbt für eine anhaltende und vorrangige Berücksichtigung der seltenen Krankheiten in Forschungspolitik und Förderprogrammen der EU. Wir vertreten die Interessen der Patienten in europäischen Forschungsnetzwerken und befähigen Patienten zur Beteiligung an klinischen Forschungsaktivitäten.



Arzneimittelentwicklung & zugang zu behandlungen fördern EURORDIS greift in die gesetzgebenden Verfahren für Orphan-Arzneimittel, neuartige Therapien und Arzneimittel für Kinder ein und bemüht sich in Zusammenarbeit mit der Industrie, die Arzneimittelentwicklung zu beschleunigen und für Patienten in allen EULändern einen gleichberechtigten Zugang zu Behandlungen zu gewährleisten.



Weiterbildung für patientenvertreter Fortschritte in der Forschung im Bereich seltener Krankheiten wären ohne die Teilnahme von Patienten an klinischen Studien, Patientenregistern und Biobanken nicht möglich. EURORDIS stellt Patientenvertreten Schulungen und Weiterbildungsressourcen zur Kompetenzerweiterung und somit effektiverer Lobbyarbeit bereit.
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Warum EURORDIS-Mitglied werden? Werden Sie Teil einer dynamischen, europäischen Gemeinschaft von Menschen mit ähnlichen Problemen und stärken Sie die Stimme der Patienten mit seltenen Krankheiten in Europa.



Vorteile der Mitgliedschaft bei EURORDIS Treten Sie einer Gemeinschaft von mehr als 600 Patientenorganisationen weltweit bei. Repräsentation bei den wichtigsten europäischen Institutionen, wie der Europäische Kommission, der Europäische Arzneimittel-Agentur (EMA) und allen Foren der Hauptinteressenvertreter. Nehmen Sie an EURORDIS-Mitgliedertreffen, Konferenzen und Schulungen zur Kompetenzerweiterung teil. Sicheren Sie sich Ihren Eintrag auf der EURORDIS-Website mit direktem Link zur Website Ihrer Patientenorganisation. Veröffentlichen Sie Ihre Neuigkeiten und Ankündigungen auf der EURORDIS-Website. Nehmen Sie an Schulungen, wie zum Beispiel der EURORDIS-Sommerschule für Patientenvertreter über Arzneimittelentwicklung, klinische Studien und Regulierungsfragen teil. Privilegierten Zugang zu Stipendien zur Teilnahme an Konferenzen wie der Europäischen Konferenz für Seltene Krankheiten und Orphan-Produkte. Ermäßigte Anmeldegebühr zur Europäischen Konferenz für Seltene Krankheiten und Orphan-Produkte (ECRD) Richten Sie über rareconnect.org eine Online-Patientengemeinschaft für Ihre seltene Krankheit ein. Nehmen Sie als priveligierter Teilnehmer am Tag der Seltenen Krankheit (immer am letzten Tag im Februar, rarediseaseday.org) teil. Wählen Sie auf der Hauptversammlung (nur Vollmitglieder). Kandidieren Sie für den EURORDIS-Vorstand (nur Vollmitglieder).



“



EURORDIS ist die wichtigste Organisation zur Vertretung der Interessen von Menschen mit seltenen Krankheiten in Europa. Sie hat hervorragende Kontakte innerhalb der Europäischen Gemeinschaft und ihre Lobbyarbeit auf EU-Ebene für Patienten mit seltenen Krankheiten ist hoch anerkannt. Auch hat sie Patientenvertreter in allen für die Entwicklung von Arzneimitteltherapien wichtigen Ausschüssen der Europäischen Arzneimittel-Agentur. … Weiterhin bietet EURORDIS zahlreiche wichtige Informationen und wertvolle Kontakte. EURORDIS-Mitglieder wissen, wie unentbehrlich EURORDIS für die Weichenstellung der internationalen Politik und als wichtige Hilfe- und Informationsquelle für nationale Anliegen ist John Dart (Debra International)



“
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“



Bereits bei der Gründung unserer Patientenorganisation hat EURORDIS uns sehr kompetente Unterstützung geboten. Die EURORDIS-Mitarbeiter leisteten einen unschätzbaren Beitrag zu unserer Lobbyarbeit für neue Arzneimittel für MM-Patienten. Greetje Goosens (EMP, European Myeloma Platform)



“



Was wird von Ihrer Organisation erwartet? Nominieren Sie eine Kontaktperson als EURORDIS-Hauptansprechpartner (vorzugsweise mit guten Englischkenntnissen). Zahlen Sie Ihren jährlichen Mitgliedsbeitrag. (Weitere Informationen finden Sie auf Seite 7.) Informieren Sie uns über Veränderungen in Ihrer Organisation (Vorstand, Kontaktpersonen, Fördermittel, Finanzdaten, usw.) und schicken Sie uns Ihren jährlichen Geschäftsbericht.



“



Ich bin EURORDIS dankbar für die Chance, mitzuwirken, Freundschaften zu knüpfen und wie ein normaler Mensch behandelt zu werden, besonders aber dafür, dass ihr uns ermutigt, über unsere krankheitsbedingten Schmerzen hinauszuwachsen und so das Beste aus uns herausholt. So gelingt es EURORDIS, einer tragischen Situation neue Bedeutung zu geben ... . Camelia Lazar (Williams Verband, Rumänien)



“



Wie können Sie bei EURORDIS mitmachen? Nehmen Sie am EURORDIS-Mitgliedertreffen und an der Europäischen Konferenz für Seltene Krankheiten und Orphan-Produkte teil. Nehmen Sie an unseren Projekten teil. Beantworten Sie unsere regelmäßigen Umfragen. Beeinflussen Sie den strategischen Kurs von EURORDIS durch Beiträge zu Positionspapieren sowie Ihrer Teilnahme an Ausschüssen und gesundheitspolitischen Arbeitsgruppen. Empfehlen Sie Kandidaten (Patienten bzw. medizinische Spezialisten für Ihre Krankheit) für die Teilnahme an Ausschüssen und Sitzungen der Europäischen Arzneimittel-Agentur. Kandidieren Sie für den EURORDIS-Vorstand (nur Vollmitglieder). Wählen Sie auf der Hauptversammlung (nur Vollmitglieder).
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Wer kann EURORDISMitglied werden? Patientenorganisationen: die eine oder mehrere seltene Krankheiten repräsentieren (Prävalenz 5/10.000 nach EU-Verordnung über Orphan-Medizinprodukte (1999) , Mitteilung über seltenen Krankheiten (2008), Empfehlung für eine Massnahme im Bereich seltener Erkrankungen (2009, Richtlinie des Europäischen Parlaments und des Rates über die Ausübung der Patientenrechte in der grenzüberschreitenden Gesundheitsversorgung (2011)) die in einem europäischen Land registriert bzw. ansässig sind (Länderliste, 48 Länder, wie durch den Europarat, die EU und WHO festgelegt) deren Vorstand hauptsächlich aus Patienten mit seltenen Krankheiten bzw. nahen Angehörigen der Patienten zusammengesetzt ist die finanziell unabhängig von der pharmazeutischen Industrie (maximal 50 % der Förderung, von unterschiedlichen Unternehmen) sind die als gemeinnützige Organisation registriert sind die sich auf Patientenunterstützung und/oder Lobbyarbeit und/oder Forschungsaktivitäten konzentrieren Patientenorganisationen, die erst vor Kurzem gegründet wurden (die weniger als 12 Monate bestehen), können eine Vollmitgliedschaft beantragen, werden aber vorläufig den Status eines „Partner- Mitglieds“ erhalten. Nach Ablauf eines Jahres kann ihr Mitgliedsstatus nach Sichtung ihres 1. Geschäftsberichtes durch unseren Vorstand verändert werden.



Eine oder alle dieser Kriterien können in Ausnahmefällen aufgehoben werden, aufgrund der Besonderheit der Patientenorganisationen und der seltenen Krankheiten, sowie für historische oder Kontext Gründe. In allen Fällen hat der Vorstand die endgültige Entscheidung in Bezug auf die Mitgliedschaft, und ist nicht verpflichtet, die Gründe für diese interne Entscheidung, die in das Protokoll aufgenommen werden, offen zu legen. Patientenorganisationen für seltene Krankheiten ausserhalb Europa und solche die Krankheiten vertreten die eine höhere Prävalenz als 5/10000 haben können Partner Mitglieder werden (associate member).



Jährlicher Beurteilungsprozess zur regelmäßigen Neubewertung von VOLL-Mitgliedern Jedes Jahr wird ein Selbstauskunftsbogen und eine Forderung nach einem Geschäftsbericht sowie der Zusammensetzung des Vorstandes der Organisation an die folgenden Organisationen gesandt: 1. Mitgliedsorganisationen, die einen Kandidaten für die EURORDIS-Vorstandswahlen stellen. 2. Nationale Allianzen & Europäische Föderationen 3. Vollmitglieder, die 10 Jahre vor dem letzten Update EURORDIS-Mitglied wurden. (Allen Vollmitglieder, die vor Dezember 2013 beitraten, wurde 2014 ein Neubewertungsformular gesandt.)



Wie bewerben Sie sich? Falls Sie Mitglied werden möchten, füllen Sie einfach das Antragsformular aus und senden Sie es mit den folgenden Unterlagen an die untenstehende Adresse: Die Satzung Ihrer Organisation Die Namen Ihrer Vorstandsmitglieder, unter Angabe ob sie Patienten bzw. Angehörige eines Patienten sind Ihren aktuellsten Geschäftsbericht (einschließlich des Jahresabschlusses) Eine kurze Beschreibung Ihrer Haupttätigkeiten und Zielsetzungen (möglichst auf Englisch) Veröffentlichungen und/oder Informationsmaterialien (falls vorhanden)
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Wer ist Ihre Kontaktperson? Anja Helm, Managerin für Beziehungen mit Patientenorganisationen: EURORDIS 96 rue Didot 75014 Paris FRANKREICH Tél: +33 (0)1 56 53 52 17 Fax : +33 (0)1 56 53 52 15 Email: [email protected]



Wie erfahren Sie, ob Ihr Antrag erfolgreich war? Sobald wir alle erforderlichen Informationen erhalten haben, wird Ihr Antrag von einem unserer Mitarbeiter überprüft und bei der nächsten Vorstandsitzung vorgelegt. Falls Ihr Antrag auf Mitgliedschaft durch den Vorstand angenommen wurde, erhält Ihre Organisation ein „Willkommensschreiben per E-Mail sowie das EURORDIS Mitgliedslogo“ . Sobald wir den ersten jährlichen Mitgliedsbeitrag von Ihnen erhalten haben, wird Ihre Organisation offiziell Mitglied bei EURORDIS. Falls Ihr Antrag vom Vorstand abgelehnt wurde, erhält Ihre Organisation ein Benachrichtigungsschreiben von unserem Präsidenten.



Mitgliedsbeiträge Beiträge für volle Mitgliedschaft basieren auf dem Jahresbudget Ihrer Organisation (vorheriges Jahr): Jahresbudget



Betrag für volle Mitgliedschaft



Unter 10.000 euros



25 euros



Zwischen 10.000 und 99.000 euros



75 euros



Zwischen 100.000 und 499.000 euros



200 euros



Zwischen 500.000 und 999.000 euros



600 euros



Über 1.000.000 euros



1.250 euros



Der Beitrag für eine Partner- Mitgliedschaft ist unabhängig vom Budget Ihrer Organisation. Partner- Mitgliedschaft



25 euros



Mitgliedsbeiträge sind jährlich im Januar fällig. Die Gebührenbeträge werden auf der Hauptversammlung festgelegt.
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This publication has been funded with support from the European Union’s Health Programme and by the Association Française contre les Myopathies – Téléthon (AFM). This material only reflects the views of the author, and funders cannot be held responsible for any use which may be made of the information contained herein.



eurordis.org



Agence Galilée - tél. : 01 43 66 20 44 - www.agencegalilee.com



EURORDIS Plateforme Maladies Rares 96, rue Didot - 75014 Paris Frankreich Tel: +33 (0)1 56 53 52 10 [email protected] eurordis.org 
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warum unsere kinder tyrannen werden by michael ... AWS 

PDF Subject: Warum Unsere Kinder Tyrannen Werden By Michael Winterhoff Its strongly recommended to start read the Intro section, next on the Quick Discussion and find out all the topic coverage within this PDF file one after the other. Or perhaps in 
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Warum der Zensus 2021 nach anderen Kriterien durchgefÃ¼hrt werden ... 

(Trennungsgebot). Private Unternehmen sind da im allgemeinen freigiebiger mit den eingesammelten Daten. VersandhÃ¤ndler, soziale Netzwerke wissen ...
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Warum Helfer vom Helden zum Blutsauger werden - Boris Grundl 

In meiner Arbeit als Trainer und Coach hatte ich in den letzten zehn Jahren das Privileg, mit vielen. Menschen – insbesondere Führungskräften – intensiver zu ...
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warum unsere kinder tyrannen werden oder die abschaffung der 

This Warum Unsere Kinder Tyrannen Werden Oder Die Abschaffung Der Kindheit PDF on the files/S3Library-Abdcf-14c41-2c981-8486d-F8731.pdf file begin with Intro, Brief Discussion until the. Index/Glossary page, look at the table of content for additiona
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Warum Helfer vom Helden zum Blutsauger werden - Boris Grundl 

Der beste Ingenieur in einem Team steigt auf und wird zur FÃ¼hrungskraft, dabei hat er nie gelernt, wie wirkungsvolle FÃ¼hrung funktioniert. Denn auch das ist ein ...
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Mitglied werden 

Vereinszwecke verwendet. Mit meiner Unterschrift stimme ich dieser Speicherung und Verarbeitung zu. Der Mitgliedsbeitrag wird zum 31. Januar jeden Jahres fÃ¤llig. Den Mitgliedsbeitrag Ã¼berweise ich auf das Konto der Tierpfotenhilfe e. V. : Sparkasse
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Besser werden 

sen zum Ausdruck, ungezählte Seminare zur Persönlichkeitsentwicklung erhalten regen Zulauf, Bestsellerlisten und Buchhandlungssortimente strotzen vor ent-.
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werden mutig 

Einen Hund, der in jeder Lebenslage souverÃ¤n bleibt. Sie mÃ¶chten das auch? VerstÃ¤ndlich! NÃ¼tzliche Tipps und. Zusatz informationen finden Sie in den farbig.
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Mitglied- werden 

This publication has been funded with support from the European Union's Health Programme and by the Association. FranÃ§aise contre les Myopathies ...
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Warum Disziplin? 

wenn Sie davor stehen, dann trennt sich die Spreu vom Weizen. NÃ¤mlich die, die sich intellektuell gerne trauen wÃ¼rden Ã¼bers Feuer zu gehen und die, die die. Disziplin aufbringen, an sich zu glauben. Glaube ist eine Entscheidung. Und. Disziplin bed
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Warum Sportwetten? 

Es gibt viele verschiedene Arten von Wetten, die man platzieren kann. Die bekannteste Art sind die Sportwetten. Warum gerade Sportwetten? Es gibt zwei groÃŸe ...
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stubenrein werden - PDFDOKUMENT.COM 

MARKIERVERHALTEN. 21 UrsprÃ¼nge des Markierens. 22 Ursachen fÃ¼r unerwÃ¼nschtes. Markieren. 24 Training: LÃ¶sung in Sicht. 24 Gegenkonditionierung. 28 Fehler und wie man sie vermeidet. 29 Was tun, wenn nichts hilft? Ursache 3: UNTERWÃœRFIGKEIT UND. E
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der wissenschaftswahn warum materialismus 

Get der wissenschaftswahn warum materialismus ausgedient PDF file for free from our ... kind of device,whether its your laptop, Kindle or iPhone, there are more ...
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Warum denn ausgerechnet Medizin? 

Bundespolizei Hamburg ......................................... 24. 5. HIV-HIV, Hurra ..................................................... 32. 7. Die ganz groÃŸe Liebe ............................................. 43. 7.
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Warum Wir Heiraten 

Warum Wir Heiraten (PDF) credit by Hakala R Ritva archived 27 July 2016. ID f36278cf89 eBook. PDF File: Warum Wir Heiraten. 1/1. WARUM WIR HEIRATEN.
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warum Theaterkunst bildet 

Kompetenzentwicklung, sondern auch Persönlichkeitsentwicklung verstanden wird. Ich komme auf den Bildungsbegriff zu sprechen, der derzeit der Leitbegriff ...
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Warum brauche ich Bewegung? 

Wohin passen die Textfelder? Schneide die Textfelder aus und klebe jedes Textfeld an die passende Stelle zu dem Bild auf der nÃ¤chsten Seite. Muskeln.
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Die Warum-Frage 

Leid und Schmerz sind ein Band, das uns alle verbindet. Allerdings bietet .... aber Gott außer Acht lässt.“ Alle .... Der erste Mord war an sich schon tragisch, aber.
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Warum ist Gott 

29.11.2011 - o lrenÃ¤us von Lyon: Es wÃ¤re ein Hohn, wenn der Dieb auch noch ... und NÃ¤chstenliebe, nÃ¤mlich die Liebe der Menschen untereinander.
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Warum Krieg? 

Freud himself was not enthusiastic about the work, and wrote of it as a tedious ...... tige Elemente umfaBt, Manner und Frauen, Eltern und Kinder, und bald infolge .... Kriegen miteinander urn die Hilfe des Sultans zu werben. Auch in unserer ...
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Coach werden - Coaching-Magazin 

10.02.2013 - Ã¤nderung und Neuorientierung zu gelangen, dringend erforderlich. Bei diesem Prozess spielt der sogenannte Perspektivenwechsel eine.
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„Die Chinesen werden langsamer“ 

12.12.2015 - Als im Sommer die Börsenkurse einbrachen, kämpfte die Regierung hilflos ... Heute werden viele scheinbare Gewissheiten hinterfragt.
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Warum Projekte scheitern 

von mehr gesundem Menschenverstand anstelle vorgefertigter Prozesse erfolg- versprechender? Der Autor ist seit mehr als 20 Jahren im Projektmanagement ...
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Wir Werden Lesedetektive 

Our library is the biggest of these that have literally hundreds of thousands of different products represented. You will also see that there are specific sites ...
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