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Preliminary results from Rare
Disease Day 2014

- . Overall statistics
- Recaps gathered from about
30 countries so far






Web Awareness



4 75% unique visits
(180,000 vs. 100,000)

50,000 visits on Rare Disease Day!
(2.5 times more than 2013)

Mobileusers ='40% of audience
(20% in 2013)



EVENTS WORLDWIDE GET INVOLVED

" Become a friend! > Download and share our
" = Showyour organisation’s communications material!
support! = Logos and banners
= View all friends = Social Media badges

. L n Share the Official Video for Rare Disease Day 2014
> Raise and join hands!

= Show your solidarity with > Join us on our Social Media!
people living with a rare ‘ ;
disease! = Facebook = Twitter
= YouTube m Flickr

> Tell your story!
T photo of > Organise an awareness-raising activity!
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SELECT ACATEGORY | CHOOSE COUNTRY |

> View details
A.l.S.I.C.C. SINDROME DI ONDINE onlus LR
OTHER PATIENT GROUPS
CONTACT PERSON; Danieia Botta
A.l.S.M.O. ONLUS i
EURORDIS MEMBERS
CONTACT PERSON: dott cirolla
A.l.S.M.O. ONLUS ii

PUBLIC AUT} ES

CONTACT PERSON. DOT CIROLLA

ABC ASSOCIAZIONE BAMBINI CRI DU CHAT Wi

EURORDIS MEMBERS

Upload your photo Upload yo ur Video Wl'ite your StOI'y ; CONTACT PERSON: DANIELE CAVARI




> Become a Friend

of Rare Disease Day

v

Fare Disease Day is held the last day of February each wear and
i5 the occasion to raise awareness for rare diseases.

Become a Friend of Rare Disease Day to show wour organisation's
support far our 2014 campaign!

We invite all patient organisations, health care professionals,
researchers, drug developers, public health authorities and any
association with an interest in rare diseases to join together as
Friends of Rare Disease Day.

> View all friends £+

W

Once you complete the form, we will add your name and email address to our Friend's page to

create a network of support raising awareness of rare diseases.

There are no costs involved in becoming a Friend of Rare Disease Day. We encourage

you to show your support and engagement.

Why not:

» Postthe Rare Disease Day logo on your website and in your publications?

» Linkyourwebsite to www rarediseaseday.org?

» [nteract with our social media, and use the available tools to promote Rare Disease Day on

YOUF own?

» Interact with the media to increase coverage of Rare Disease Day?
» Organise an awareness-raising activity on or around 28 February?

Title of your organisation:* l

Role:* [ v Please select yourcategory
Country:* [ v Please select a country
Email:* [

Contact Person:* l

Website: [

Logo: l Browse computer

244 Friends
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OTHER FATIENT GROUFZ:
CONTACT PERSON: Mickele Willlamson

INTSEL CHIMOS 5A ii

INDUSTRY

CONTACT PERSOM: Hugees MARTIN

Idic15 Canada i

OTHER PATIENT GROUPS
COMNTACT PERSOM: These Mk

Imagine, A Center for Coping with Loss
CARBGIVERT

CONTACT PERSOM: Mandl Zacker

Inherited NeuraMetabolic Disease Information Metwork" el
(Inkertdel-I-Network)
OTHERS

CONTACT PERSOM: Marrkh Scama

Instituto de Medicina Genamica (IMEGEN) —

HEALTH PROFEZSEONALS

CONTACT PERSON: Jauk r Gacla-F lane Ik

International Association for Food Protein Enterocolitis
(IAFFPE)



Annabelle Griffin with Vascular Ehlers-Danlos o...

Personalized Medicine Helps Girl Walk Again
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Chocolate Bar For A Cure Video Portadora de espondilite anquilosante luta pela...




286 photos

Upload your photo

189 stories

E

NV
Upload your video Write your story

0 % New this year!

10 videos
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Together for Beticr Care

www.rarediseaseday.org

EURORDIS

Sean HEPBURN FERRER
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ABOUT THE DAY EVENTS WORLDWIDE GET INVOLVED

>Download and share our

communication materials

Infopack Rare Disease Day logo

» Logo (JPG - 600 x 573px - 42 Ko
» Small logo (JPG - 150 x 143px - 10 Ko)

* Logo with transparency for dark background (PNG - 600 x 573px - 83 Ko)
* Small logo with transparency for dark background (PNG - 150 x 144px - 18 Ko)
» For designers: Logo (PSD CMYK high definition - 18cm x 17cm - 4 Mo)

* Rare Disease Day

Rare Disease Day
2014
Information Pack

The Rare Disease Day logo is a non-commercial symbol of global partnership in the search for ways of improving
the lives of those affected by rare diseases. We ask only that the logo be displayed in the spirit in which it was
intended.

Website Countdown

Copy the code below and paste it into the HTML code of your

Watch a video explaining the contents of the Infopack webpage. = 6 d a y S t 0 g o

pa——

o and learn how it can help youl
Download Infopack (PDF - 1 Mo) py <iframe height="125" scrolling="no"
Rare Disease Day animation src="http://img.rarediseaseday.org.s3.amazonaws.com/js/iframe.h /74
tml" width="285" frameborder="0" allowtransparency="true" é > DISEASE v
Post this on your website before Rare Disease Day and watch as it moves hour by hour as the world wakes up scrolling="no" style="border: Opx;overflow: hidden;"></iframe> ‘_—a_\’ 28 Rhewcy
to Rare Disease Day.
Animation created by NORD and shared for all Rare Disease Day supporters around the world to use. Social Med ia
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Use a Rare Disease Day profile badge or banner on your Facebook page!

DISEASE

Profile picture (JPG - 180x180 - 13 Ko) Banner (JPG - 851x315 - 81 Ko)

Where to put the profile picture and the banner on my Facebook page?
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Policy makers and authorities
Ministry of Health and
Ministry of Welfare took part
in discussions

Public discussion
on rare disease
patients’ health

care

18 reports made on national
radio, national TV and in
newspapers



International
congress and Gala
dinner

The Health Secretary from the
State and National Human
Rights Commission took part
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Santé

«Presse nationale» du

Luxembourg

Zum internationalen Tag der seltenen Erkrankungen

,Morgen kann jeder betroffen sein®

Jean-Marie Backes

Es gibt Tausende von seltenen
Krankheiten. Zwischen 6.000
bis 7.000 sind bekannt, regel-
maBig kommen neue hinzu. Et-
wa 6 bis 8% der Bevblkerung
sind von einer seltenen Krank-
heit betroffen.

LUXEMBURG - Als seltene Er-
krankungen gelien in der EU
Krankheiten, die weniger als eine
von 2.000 Personen betreffen.
Zusammen mit Dr. Yolande Wa-
gener und der ALAN asbl. (L'As-
sociation luxembourgeoise d'aide
pour les personnes atteintes de
maladies neuromusculaires et de
maladies rares) stellte Gesund
heitsministerin Lydia Mutsch di
geplante Vorgehensweise der Re-
gierung im Bereich seltene Er-
krankungen vor.

In Luxemburg sei man auf eine
intensive Zusammenarbeit mit
dem Ausland angewiesen. Die
seltenen Krankheiten betreffen
Kinder genauso wie Erwachsene.

spezialisierten Kliniken sei sehr ve Betreuung, die aber maximal
wichtig, so die Ministerin, da es acht Wochen betrug. Diese Be-
in Lusemburg bei einigen dieser “'9‘!““'5 kdnne sich aber bis zu
Krankheiten nur sehr wenige Pa- drei Jahre hinziehen. Hauptséich-
tienten gebe lich waren Menschen mit neuro-
Hicrzulande miisse im Falle muskuliren und autoimmunen
von seltenen Erkrankungen mit Erkrankungen betroffen.
verschiedenen Ministerien (Ge-  Bei 123 Personen waren es 72
sundheit, Schule und Arbeit) zu- verschiedene Erkrankungen. Das
sammengearbeitet werden. Flexi- s¢i mit vielen Recherchen ver-
bilitit sei auch bei den Sozialver- bunden. Einige ~schr scltene
sicherungen wichtig. An all die- Krankheitsbilder (1. Person in
sen Themen haben die Regierun- Luxemburg) kannte man in
gen seit 2005 intensiv gearbeitet Luxemburg bis dato nicht. Die
und es gebe bereits Resultate, Halfte der Fille seien genetisch
sagte dic Ministerin, es bleibe bedingte Krankheiten. Dies be
aber noch viel zu tun. Sehr wich- deute  Anderungen oder An-
tigsei dic Arbeitder ALAN asbl.  passungen im  Alltag  dieser
Sie betreue nicht nur Patienten, Menschen, wo ALAN konkrete
sondern schaffe auch wichtige Hilfeleistungen ~gewilhrt. Eine
Kontakte, leiste konkrete Hilfe, gezielte psychologische und so-
was absolut erforderlich sei. In naIE_Bemuunag werde von den
einem Seminar kamen 2013 alle Spezialisten der ALAN, die
ure um eine ge- haupts )
meinsame Vorgehensweise vor- aktiv sind, garantiert. Kontakte
zugeben. Im  Regierungspro- mit Verwaltungen und Arbeits-
gramm ist ein nationaler Plan der Welt wiirden gegebenenfalls er-
selter in dieser stellt.

Es gibt groRe
fir die Familien und Betreuer.

Dicse scltenen  Kranlkheiten
sind laut der Ministerin ein ,pro-
Dleme de santé important” mit
hohen Herausforderungen. 7.000
bis 8000 seltene Krankheiten
sind erfasst, In der EU seien 30
Millionen Biirger von einer sol-
chen betroffen. Positiv sei es,
dass die EU-Kommission die scl-
tenen Krankheiten zu ciner abso-
luten Prioritit _gemacht habe
Hier kdnne ein Rahmen geschaf-
fen werden, der es den einzelnen
Mitgliedsstaaten wesentlich cin-
facher machen werde, lokal zu
handeln.

e

zusammensetzen.
menarbeit mit ausldndischen

03.03.2014

nen
Legislaturperiode vorgesehen. Dr. Yolande Wagener bemerk-
te, dass sich immer mehr Betrof-
fene melden wiirden. Die Zahl
Konkrete der Eltern, Arzte und des Schul-
persanals, die beim Ministerium
Hilfeleistungen und der Vercinigung vorstellig
werden, wachse.
Shirley Feider, Présidentin der Laut Vizepriisident Dr. Jos
ALAN, ging anschlieRend auf die Even miisse ein nationales Regis-
konkreten Aktionen ein. Es gebe ter dieser Erkrankungen geschaf-
aber seltene Erkrankungen und fen werden.
extrem seltene Erkrankunge Die Ministerin stellte den na-

Vorarbeit_geleistet worden. Im
- zweiten Teil der Legislaturperi-
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L'autisme

Santeé

Euthanasie

ar Blabeth Célestinp

Nourrissons morts & Chambé..
Les prix Nobel

“Erifié et
mis en Une

La Journée internationale des maladies rares sensibilise ce vendredi le

grand public a ces pathologies qui touchent moins de 0,2% de |a population.

Comme llona, dont les parents ont di affronter le diagnostic et ses

"dommages collatéraux'. Témoighage.

CEZT 7 [ e (] [ 841 &

loaa, 14 s, ate e of e makade rare, k syndrome de Rettetsamaman.
Bisabeth C

stin

Jusqu'a ses 18 mois, ma fille llona était un bébé "normal”. Mais elle
me semblait un peu en retard par rapport aux autres enfants. Par
exemple, elle ne hait pas. Les m nous ient mon
mari et moi en disant qu'elle &tait juste "un peu flemmarde”, qu'il ne
fallait pas la comparer avec sa soeur ainée. Mais en tant que
parents. nous avions |13 conviction profonde que quelque chose

ad,

Sur le méme sujet

Aeticle - Mpladies rares:
un Institut unique au
monde
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RDD video played in an interview with
FEDER on National Spanish television



COLOMBIA

it Cal'“ Articles about RDD in numerous

e Colombian newspapers and on

governmental websites
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@= Ingrese 1. Registrese Naoticias de Cali, Valley Colombia - Lunes 10 de Marzo de 2014
INICIO | NACION | ECONOM m MODERNA | GENTE [ cuLTURA | DEPORTES m conrio: SN
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INICIO / VIDA MODERNA

Cultura | Entretenimig

« ver anterior noticia de Cali \er sig
wivitesr 3| (RIS [ (73] 31 0| ([ comparti| [Pk it
S tebrera 201 ®ma A A Expertos hablaran sobre enfermedades raras en encuentro en la Icesi
- 2 La universidad [cesi canmermora el dia mundial de las enfermedades raras con aclividades acadsmicas desde la proxima seman
b 2 > Por: Elpsis com.co Jueves, Febrero 20,2014 - 4:27 pm
Se conmemoro el dia mundial de las " ;
T Cali
enfermedades raras G <o
SALUD Durante esta semana la Universidad Icesi investigé sobre las L [ oopersones ecomenian o0, 56 compey 3 (3410 3 comerter [0 & mprne ¥ R
enfermedades raras y el bullying en los nifios que las padecen.
DRfivsomes Con una serie de conferencias v otras actividades Paute Ficil
i académicas, la universidad Icesi iniciara desde Ia
prixima semana la conmemoracion del dia mundial de
las enfermedades raras
Entre los temas a resaltar durante |a jornada se »
incluyen: intimidacion escolar o "bullying’ en nifios
con estas enfermedades, via de atencion a
de las il i
realizadas en lcesi y otras instituciones.
Mas sobre es

La conferencia serd el martes 25 de febrera en el Be 0

onozcala gL
Auditorio Fundacion Valle del Lili de la Universidad enfermedades ral
Icesi, de 200 a .00 pra.y es de entada libre Bearecn oo
et las enfet
Las enfermedades raras en Calombia son aguellas

que afectan a una de cada 5.000 personas en el
mundo. Se estima que existen entre 5000 7.000
enfermedades raras en el mundo y |a prevalencia de estas varla segtin

Foto: Panthsritock

La mayoria de estas patologias son de origen genética, pero sus sintorr
necesariamente aparecen de manera inmediata

Las Enfermedades raras son aquellas que afectan a una de cada 5.000 personas y se

- & estima gue existen entre 5.000 a 7.000 enfermedades raras en el mundo, donde la
Por tercer afio consecutivo Santiago de Cali se une a la celebracion del Dia Mundial de las

Enfermedades Raras, un evento que busca visibilizar a las miles de personas que en los cinco prevalencia de éstas varia segun la poblacion La'rpaynrla de estals patologias son de | & investinaridn en este pamnn tnma rada dia mavarimnartanciadehi
continentes en con enfermedades poco comunes, cuyo origen, tratamiento y cura son ain arigen geneético, pero sus sintomas no
desconocidos Paute Facil Enlaces Patrocionados  necesariamente aparecen de manera inmediata

ExpoMarketing 2014
Aprovecha precios de La Investigacion en este campo toma cada dia
= F":"e"'ta antesdeMarzo  mayor importancia, debido a que esta es la Unica
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OBJECTIVE

To use 'social media to build
the humber of.visits.to
rarediseaseday.org



facebook

‘ OVER 40,000 LIKES
. 26,000 in 2014

On Rare Disease Day posts were
seen by over 1 13,000 people

Over 12,000 new likes
on Rare Disease Day




twitterd

Rare Disease Day
@rarediseaseday
28 February 2014 |s Rare Dis 4 ising awareness for patients;
rarmilles and ca ving affected by rare diseases worldwide: #raredisease

Worldwide - raredis ay.org

-2 Follow

Tweets
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Rare Disease Day edizeased F a
PRI RT - RareConnect Who's talking about #RareDisease Day? Click on this map
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AL Oliver's Army j
My little warrior on +Farelisease




749 SUPPORTERS

SOCIAL REACH OF
882 441 PEOPLE
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Topic 1:
Empowering People with Rare
Diseases & Their Families

Vision:
Avril Daly
Panel:
Dorica Dan

Denis Costello
Terje Peetso



Topic 2:
Addressing Unmet Medical
Needs

Vision:
Nick Sireau
Panel:
Geoffrey McDonough

Irene Norstedt
Francis ArickXx



Topic 3:
Improving Patient’s Access to
Quality Care and Innovative
Treatments

Vision:
Henk-Willem Laan

Panel:
Kate Bushby
Jaroslaw Waligora
Dominique Farge-Bancel



EURORDIS Policy Event 2014

New format a success!

Each vision of patients very captivating
Engaging debate — key stakeholders
100 participants

Videos on EURORDIS TV - in 8 parts to
make watching easier
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