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Die OIFE

Die Osteogenesis Imperfecta Federation Europe (OIFE) ist ein europdischer
Dachverband fir Ol-Organisationen

Unser internationales Netzwerk umfasst 36 Organisationen weltweit * **
* 20 Europadische Mitglieder
* 12 Organisationen von aulBerhalb Europas EURURDIS
* 4 unterstitzende Mitgliedsorganisationen inkl. Care4BrittleBones, Padrinos & \ RARE DISEASES EUROPE

Fundacion AHUCE

Zu unseren wichtigsten Aktivitaten gehéren im Moment:
* Zugang zu Behandlungen

« Die IMPACT-Umfrage .cn ’\ ERN BOND

. EUROPEAN REFERENCE NETWORK
* Entwicklung von EuRR-Bone " ®, ON RARE BONE DISEASES
o4

* Patientenbeteiligung bei Forschung & Entwicklung von Projekten
* Potenzielles Schmerzprojekt

Wir vertreten unsere Mitglieder in vielen verschiedenen europaischen
Foren und Konferenzen (siehe Logos)

European Rare '.‘/1 t“\j

Bone Forum ICCBH EUROPEAN MEDICINES AGENCY

OTH INTERNATIONAL CONFERENCE SCIENCE MEDICINES HEALTH

ON CHILDREN'S BONE HEALTH

EuRR-Bone

European Registry for Rare
Bone and Mineral conditions




20 ORDINARY

EUROPEAN MEMBERS
Austria
Belgium (VLA)
Denmark
Finland
France
Georgia
Germany
Italy
Latvia
Netherlands
Norway
Poland
Portugal
Romania
Russia
Spain
Sweden
Switzerland
UK
Ukraine




12 PARTNER
ORGANIZATIONS
OUTSIDE

» EUROPE

Australia
Chile
China
Ecuador
Ghana
0 India
Mexico
Nigeria
Panama
h Peru
b N & South Africa

\! 3 e &8 USA
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Children and adults with 0l living
active and independent lives - with
access to competent healthcareand
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OIFE’s mission is to
connect and
empower
organizations,
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Mereo BioPharma
WY

Site

Ol

Zusammenarbeit zwischen
der OIFE, der Ol Foundation (USA)
& Mereo Biopharma

OSTEOGENESIS
IMPERFECTA
FOUNDATION




Was ist die
Impact-
Umfrage?

"Leben mit Osteogenesis
Imperfecta:

Erfahrungen verstehen,
basierend auf input von der Ol-
Community "

Kooperationsprojekt zwischen Ol Foundation, OIFE &
Mereo Biopharma

Einmalige Umfrage - KEINE Registrierung/Datenbank

Nach Abschluss des Projektes werden die Ol-
Organisationen die gesammelten Daten verwalten

Zweck ist das Erfassen von Erkenntnissen und Nachweisen,
die von allen Beteiligten verwendet werden kdnnen

* Wissenschaftliche Dokumentation

 Dokumentation, die in nationalen Diskussionen zur
Bewertung von Gesundheitstechnologien und
Kostenerstattung verwendet werden kann

* Politik & Interessenvertretung:

Wenn die Zahlen groR genug sind, haben die nationalen Organisationen Zugang zu
nationalen Berichten aus der Umfrage - was die politische Arbeit (wie das Eintreten
fir den Zugang zu Dienstleistungen) auf nationaler Ebene erleichtern kann.

* Weitere Informationen auf www.oife.org/impact



http://www.oife.org/impact

Lenkungsausschuss

Ingunn
Westerheim
OIFE

Taco van
Welzenis
OIFE

Katherine
Bache
OIF

Vorsitzender
Dr. Frank

Dr. Dr. Rauch Dr.

Oliver
Semler

Cathleen Michael
Raggio Bober

Wickenstones
(Firma)

Jessica Riviere James Clancy Arun Mistry Claudine Woo
Ultragenyx Mereo Mereo Ultragenyx



 Um die “Patientenreise” (Stationen im Verlauf

WaS WOI Ie N eines Ol Lebens) besser zu verstehen:
+ - * Welche Fachleute sehen Sie?
wir in diesem

* Wie oft sehen Sie Ihren Hausarzt?

PrOJEkt * Haben Sie Zugang zu

Spezialisten/Kompetenzzentren?

Iernen? * Haben Sie regelmallige

Nachuntersuchungen?
* Haben Sie Zugang zu genetischen Tests?

V{4 . . n . RT . .
Patlenten reise Welche Behandlungsmoglichkeiten gibt es
in lhrem Land?




 Was bedeutet Ol fir Kinder und
Erwachsene lber Frakturen hinaus?

* Wie wirkt es sich auf die Lebensqualitat
aus?

* Beispiel:
* wenn eine Behandlung Frakturen

nicht reduziert, aber Schmerzen

und Mudigkeit signifikant reduziert,
ist es wichtig, Daten zu Schmerzen

und Mudigkeit zu erfassen
e Was ist mit anderen Problemen?

Auswirkungen
von Ol auf die
Le bensq ua I |tat Atmung, Blutdruck, Gehor? Etc...




finanzielle

Auswirkungen

* Was sind die finanziellen Auswirkungen von Ol auf
Patienten, Pflegepersonal und Familien?

* Wie hoch sind die direkten gesundheitsbezogenen
Kosten (z. B. Krankenhausbesuche, Operationen,
Medikamente, medizinische Gerate wie Nagel usw.)?

* Wie hoch sind die indirekten Kosten (z. B.
Mobilitatshilfen, Anpassungen, Assistenz,
Einkommensverluste, Familienkosten usw.)

e Und wer zahlt daflir? Sind die Kosten gedeckt?
e Warum miissen wir Uber die Kosten Bescheid wissen?

e Zulassungsbehorden fiir Medikamente (auch fur
seltene Erkrankungen) legen groRen Wert auf das
Kosten-Nutzen-Verhaltnis, wenn neue Behandlungen
und neuartige Therapien (z.B. Stammzellen und
Gentherapien) zur Zulassung anstehen.

* Welche Kosten kann die Gesellschaft einsparen, wenn
einem Patienten durch dieses Medikament um X %
besser geht? Kbnnen Menschen mit Ol mit Behandlung
mehr leisten? Brauchen sie weniger Sozialleistungen?

* Normalerweise sind die nationalen Behorden nur an
den direkten Kosten interessiert, aber einige Lander
legen mehr Wert auf das Gesamtbild (einschlielich der
indirekten Kosten)



WIE WOLLEN WIR ES MACHEN?

e Zusammenarbeit zwischen OIF/OIFE, Medizinern und Mereo

Globale Online-Umfrage

e flr alle in mehreren Sprachen verfligbar inklusiv Deutsch

Sensibilisierung und Rekrutierung -

e e OIFE & OIF werden die Nachricht an unsere Netzwerke weitergeben, um die Wirkung zu erhohen

e OIFE-Mitgliedsorganisationen kdnnen regionale Unterstlitzung leisten - und Menschen rekrutieren, die an
e'e der Umfrage teilnehmen

e Mediziner kdnnen helfen, das Bewusstsein zu verbreiten und Patienten zur Teilnahme zu ermutigen

e Wie konnen wir das Problem der Umfragemidigkeit |I6sen? Indem wir friihzeitig damit beginnen, ein
Bewusstsein flr die Frage "Was ist flir mich drin?" zu schaffen.

Die externe Firma Wickenstones wurde beauftragt

e Systeme einrichten, Dokumentation erstellen
e Zentraler anonymer Knotenpunkt fiir den Datenempfang
e Datenanalyse



JUGGLING CARE AND DAILY LIFE:

Fi  THE BALANCING ACT OF THE
CURORDS  RARE DISEASE COMMUNITY POLITISCHE ARBEIT

Through its survey initiative Rare Barometer Voices, EURORDIS-Rare Diseases Europe carried out the first
European-wide survey on the impact of rare diseases on everyday life. The survey covered issues including

coordination of care, mental health, employment and economic impact.
See the full survey report at eurordis.org/voices#studies

K‘\ 30 m"l'on No cure for the vast majority of diseases and . .o .
( “ people are living with a rare disease in Europe @ few treatments available M It b eSS e re n D ate n ko n n e n S I C h

Rare diseases seriously impact everyday life | die Organisationen besser fur
~ verbesserte Dienstleistungen und
Behandlungen fur Kinder und
e et | Erwachsene mit Ol einsetzen.
g international und national

7in1 0 patients e 8in1 0 ga::g‘:g::

. & carers
: reduced or stopped

: professional activity due to

i their or their family

: member’s rare disease.

(=]

2/ 3 of carers@

spend more than 2 hours a
: day on disease-related tasks.

3 times

more people

living with a rare disease and
carers report being unhappy
and depressed than the general
population*

* Rare Barometer Voices sample compared to International Social Survey Programme, 2011




Was passiert wann?

Literaturiibersicht zur
Identifizierung von
Wissensliicken

Es wurde eine
Literaturrecherche
durchgefiihrt

Literatursuche (Daten von 1995 -
2020)

Umfrageentwurf, Aufbau und
Rekrutierungskampagne:

Dieser Schritt umfasst den Entwurf
der Umfrage, die Ubersetzung in
mehrere Sprachen und die
gemeinsame Erstellung von
Infomaterialien (mit Vertretern der
Ol-Community)

Start der Umfrage

Die Markteinflihrung findet Ende
Juni statt.

Wird die Hilfe ALLER Organisationen
im Juni, Juli und August bendtigen

Umfrage endet am 10. September
2021



On Saturday 12th June 70m BST (8pm CET) _#

Youth event for 16 to 30 year olds. ili

Registered Charity Nos. England & Wales - 272100 and Scotland - SC010951
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Survey of Physical Activity and

Exercise in Ol




