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Contribution à l’adoption des règlements de l’UE sur les médicaments orphelins (1999), les médicaments pédiatriques (2006) et les médicaments de thérapie innovante (2007) Contribution à la Communication de la Commission européenne sur les maladies rares (2008), à la Recommandation du Conseil de l’Union européenne sur une action dans le domaine des maladies rares (2009) et à la Directive de l’UE sur les droits des patients en matière de soins de santé transfrontaliers (2011) Plaidoyer pour faire des maladies rares une priorité de santé publique dans l’UE Promotion des plans nationaux maladies rares dans les États de l’UE et dans d’autres pays Plaidoyer pour faire des maladies rares une priorité du Programmecadre de recherche de l’UE Contribution à la mise sur le marché d’un grand nombre de médicaments traitant les maladies rares (plus de 1 800 désignations orphelines et plus de 130 produits orphelins) Organisation de la Conférence européenne sur les maladies rares et les produits orphelins (ECRD), qui se tient tous les deux ans depuis 2001 Création et coordination des actions menées pour la Journée internationale des maladies rares, célébrée depuis 2008 dans plus de 94 pays et régions



Qui sommes -nous ?



Graphic Design www.fabiennail.com



Nos actions



La voix des patients atteints de



Notre mission



maladie rare



Alliance unique à but non lucratif, EURORDIS-Rare Diseases Europe regroupe plus de 700 associations de patients atteints de maladie rare. Représentant plus de 60 pays, ces associations œuvrent ensemble à améliorer le quotidien des 30 millions de personnes qui vivent avec une maladie rare en Europe.



en Europe



En mettant en relation patients, familles et groupes de patients, en rapprochant toutes les parties prenantes et en mobilisant la communauté des maladies rares, EURORDIS renforce la voix des patients et contribue au développement de politiques de recherche et de santé publique ainsi que de services aux patients.



EURORDIS travaille par-delà les frontières et les maladies pour améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec une maladie rare



CONTACT



[email protected] +33 (0)1 56 53 52 10 eurordis.org



Maladies rares



ENEWS



Inscrivez-vous pour recevoir nos actualités sur eurordis.org/enews



Formation de quelque 400 représentants de patients et chercheurs venus de plus de 40 pays pour participer à l’Université d’été EURORDIS Rôle majeur pour instaurer et développer les 24 réseaux européens de référence (ERN), et créer les 24 groupes européens de représentants de patients (ePAG) impliquant environ 1 000 organisations de patients et 200 représentants de patients ePAG



Plus de



6000



maladies rares distinctes



EURORDIS bénéficie du soutien de ses membres, de l’AFMTéléthon, de la Commission européenne, de fondations et du secteur de la santé. EURORDIS a été fondée en 1997.



Que tous les patients atteints de maladies rares aient accès à des soins et traitements adaptés et une meilleure qualité de vie



La vie d’entre



6 % et



8%



de la population se trouve ainsi affectée



Chaque maladie touche moins de



1 personne sur



2000 zéro



traitement



pour la grande majorité des maladies et peu de solutions disponibles



Selon les estimations,



30 millions de personnes



vivent avec une maladie rare en Europe, et



300



millions



dans le monde



Nos membres



La voix des patients Nous agissons pour que les besoins réels des personnes vivant avec une maladie rare et de leurs familles soient pris en compte dans les politiques de santé publique et sociale, les services à la



personne, le développement de la recherche et l’accès aux médicaments. Notre plaidoyer se nourrit de nombreuses expériences des membres de la communauté des maladies rares.



Plus de



800



associations de patients membres dans plus de



70 pays



Donner le pouvoir d’agir



L’Engagement des patients



En rassemblant la communauté des maladies rares et en renforçant les capacités des patients, nous leur donnons les moyens de défendre leur cause. Ils acquièrent les connaissances et compétences nécessaires pour lutter pour des vies meilleures.



Nous facilitons l’engagement des patients dans les processus décisionnels pour que leur voix soit entendue et contribue de manière significative au développement de la recherche, des médicaments, à l’élaboration et l’amélioration des politiques de santé publique, des politiques sociales à la mise en œuvre de services adaptés.



Priorité aux patients nos initiatives



RareDiseaseDay.org EURORDIS Open Academy



Sondages EURORDIS



Le réseau en ligne pour les patients atteints de maladie rare et leurs familles



La Conférence européenne sur les maladies rares et les produits orphelins



La campagne mondiale pour sensibiliser aux maladies rares



L’alliance mondiale des personnes vivant avec une maladie rare



Faire des maladies rares une priorité de santé publique à l’échelle mondiale
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venus de plus de 40 pays pour participer à l'Université d'été EURORDIS ... 8% de la population se trouve ainsi affectée. EURORDIS bénéficie du soutien de ses ...
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AU6 -8 2000 

LI: P&OPERSEIPPING IIAHE AND S49EEi Not Regulated as an Explosive. REFERENCE NUMBER. Ex-0003152. PRODUCT DESIGNATION/PART NU}.1aDR.
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Air powered tools can vibrate in use. Vibration, repetitive motions or uncomfortable positions may be harmful to your hands and arms. Stop using any tool.
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of parts, operate this tool at 90 psig (6.2 bar/620 kPa) ... liquids such as kerosene, diesel or jet fuel. .... and refill the Impulse Unit Drive Assembly as instructed.










 


[image: alt]





6000-GTS 6000-GTB 

Chlorure d'hydrogène (gaz, 1 atm). 7647-01-0. >480. >480. 246. 480. Cyanure d'hydrogène. 74-90-8. >480. >480 ... Adaptateur véhicule 12 V. • Adaptateurs de ...
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(5), Reverse Lever Detent Spring (6), Reverse Valve. Assembly (17) and the Reverse Valve Spring (19). 8. Using a pin punch, tap the Throttle Retaining Pin (16).
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No. EQ106S–400–1. Always use an air line lubricator with these tools. ... MAIN LINES 3 TIMES. AIR TOOL INLET ... BRANCH LINE 2 TIMES. AIR TOOL INLET ...
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robinet de sortie directe, moteur Honda type GX 270 (8,4 CV), soupape de décompression, manomètre glycérine de 16 bar, soupape de sécurité, robinet de ...
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6000, route transcanadienne 

6000, ROUTE TRANSCANADIENNE. SAINT-LAURENT (QUÃ‰BEC). 18 quais de chargement. Bureau Ã  aire ouverte. DÃ‰TAILS DE LA PROPRIÃ‰TÃ‰. TAXES (2018). Municipales. 662 683 $. Scolaire. 33 132 $. Total. 695 815 ... Analytics, Microsoft Bing, Google Earth. JU
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2000 acura integra timing belt dbid 8 
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PARAFOIL 2000-240 to -300-line trim charts 

PARAFOIL 2000/240. (ALL DIMENSIONS IN INCHES & CENTIMETERS). LINE. TOP OF. LINK TO. CASCADE POINT. TOP OF LINK. CASCADE POINT.
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2000 kawasaki prairie 300 fuel filter dbid k9c 
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www.cbre.ca. Ã€ VENDRE OU Ã€ LOUER. IDÃ‰AL POUR ... 32 510 $. Total. 684 742 $. Total par piÂ². 3,13 $. Magnifique bÃ¢timent bÃ©nÃ©ficiant d'un emplacement.
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PVI-6000-OUTD 

High frequency transformer-isolated topology. Optimized for use in applications with negative-grounded or positive-grounded PV arrays (thin film modules.
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INFORMATION FINANCIÈRE (2019). Loyer net demandé (par pi²). 7,50 $. Frais d'opérations (par pi²). ± 3,64 $. Total (par pi²). ± 11,14 $. 3 portes de cueillette.
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BT 300 BT 300 - Domyos 

28 nov. 2008 - Ajoutez Ã  votre programme d'entraÃ®nement des exercices aÃ©robies tels que la marche, la course Ã  pied, la natation ou le cyclisme. Donnez a ...
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route Transcanadienne rue Isabey. 18 quais de chargement 8' x 10'. 1 porte au sol 14' x 14'. 3 portes de cueillette 8' x 10'. Total bureau sur 2 Ã©tages : 43 711 piÂ². Superficie totale du bÃ¢timent : 218 338 piÂ². Bureau / espace emloyÃ©s et cafÃ©tÃ










 


[image: alt]





6000, ROUTE TRANSCANADIENNE 

131 456 piÂ². 30 071 piÂ². 56 811 piÂ². 43 171 piÂ². 13 640 piÂ². Hauteur libre : Quais : Portes au sol : Portes de cueillette : 28'8'' to 31'7''. 18 (8' x 10'). 1 (14' x 14'). 3.
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6000, ROUTE TRANSCANADIENNE. IMMEUBLE INDUSTRIEL DE ... 13 042 pi². Bureau / Siège social sur 2 étages. 13 640 pi². Hauteur libre de 28'-8''. 9 quais ...
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Freee book download 6000 

Estonia i Helsinki. Travelbook. Wydanie 1 by Andrzej Klopotowski, Joanna Felicja Bilska download pdf. Nouvel Essai sur la MÃ©galantropogÃ©nÃ©sie, ou l'Art de Faire des Enfans d'Esprit, Qui Deviennent de Grands Hommes,. Vol. 1: Suivi des Traits ... Av
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renseignements contenus dans ce document, incluant de manière non exhaustive les projections, les images, les opinions, les hypothèses et les estimations ...
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NetEnforcerÂ® AC-6000 Series 

Allot Service Gateway offers service providers a broad range of value-added services in a ... Games, Lineage, CounterStrike, Call of Duty , Apple Game Center.
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SYSTEM 6000 & DAW INTEGRATION 

Reverb6000 has eight AES/EBU I/O channels as standard in one Mainframe. The RME ADI-8 DD is solely in the examples to make format conversion between ...
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SmartZone 300 

Ruckus Wireless and Ruckus Wireless design are registered in the U.S.. Patent and .... KIT, SPARE, AC Power Supply, SZ300â€� (use with. 902-1174-xx00 power ...
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