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7�������������&'()��������
�����
�������	����������!���
���������!�
�8����������	�������
��������
��������������	�������6	������
3�	���#�*���	���	������������	�
���������������������	������	���
�	���������	�������������#�

The initial findings from 

the Working Groups will go 

out for consultation to our 

members and a wider base of 

stakeholders in the autumn 

of 2010. The final report of 

the Groups will be published 

and launched to coincide with 

Rare Disease Day 2011.

2���	��&'()!�����	�������	�����������������������������������	�������

6	������3�	�����	����	��������	������	�������������	�������
�������#�*���

6	������3�	���������������������������
�����	�����������������������

������������������
��������������������
���������������������������

������������
���	������������	��

���������������������
����������������

������������
�������������������#

 �����
����������������������
@�	�������'�����	��:�
9	��
���	���	��3��	�������
�
@	������	��5�������
,@53�9	��
���	�-

 �����
�����
������������������
�	�����'�����	��	������	����
$���������
� 	������	����

 �����
�������������������
?��	���	���'�����	��	������	���
$����������$�������
� ���
���!��
�5$�9	��
���	��*����

 	>������
������
����	������
	�

�� �2�>�&����� �������
9	������
� ������!������:�H���>
@����
����� �������
����	�
���
@�������&�������������

:���������"������ 	���������
5�����	�	�����:�&	����9����
5	������

Coordination of Research

Commissioning and Planning

Prevention & Diagnosis

Patient Care, Information & Support

Delivering Co-ordinated Care

The five Working Groups 

comprise a total of 

approximately 60 experts 

from all the stakeholder 

groups with an interest in rare 

diseases. 

The Groups are:
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�� *����������	�������	������
&'()������������	���
	����
�
��	��11�1F�����$���������
���/��	�J1�/�J����.������0�

�� @�	
���
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��������#

We gave presentations  
about RDUK at the 
following conferences/
events

We exhibited about 
RDUK at the following 
conferences:

�� 5	���
����������
�������������
 	�����������@������	���������
���2��	�������/#������5	���
��	��	���
���������������	��
�����	������'����������	��
5������+���������������#

�� 4��������		��	���	����	���

�
�����
��	�&����'�������
()��������
��������3�������
4��������()�4������
 	��������

Consultations  
responded to:

,����

������������

�� 6���	���
����������4���
@�����@�������������3�	���
	��&����'�������#�*���3�	���
����������
����4����+���	��
+@���	��������	����
��	�
����'����������	��5������
+�����������������	��	�����
+��!����������������	�#�$�����
����������	���������������
�	�������	���>��������������
3�	��#

�� 4�����0�4���������()�@�������
7��	�����	��'���,$���������
���/-

�� 4���6�����7����	
����������
@���������������,�	�������
���/-

�� ()@7�K=�������$	�������	��
7����	�	��� 	���������
,�	����������/-

�� ���	�����3�������4���������
����	��������������=�����
,.���������0�-

�� &����'�������'����������	��
���=������� ����5����,9��������
��0�-

�� 4?'�?����@�������'���,+���
��0�-

�� ���	�����@��
�������
����	�	���$	������&����
'��	�
����$���	�����
,$������������/-

�� =�������@��
�����������	�	���
4��	�����	��4������
 	���������,.���������0�-

�� $������ ���"�*�����8��0���L�����
 	���������,4�������0�-

�� 4��	�����	��	��3��������������
��
� 	������	���4������
 	���������,4�������0�-

�� 4��������7�'�����������8������	��
��0��,.������0�-

�� 5	����	�� 	��	���5������
 	��������7�%��������	�
 	������	����

�� '����������	��5������
 	��������	��	������
7��	����	��@����@��	�

�� '����������	��5������
 	��������	��	��$�������������
$���������
� 	������	����

�� 4��
����	��+�
�����$�������!�
�������	��������������	��
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January 2009 – December 2010

Income

'	����	���K�+�������������� M�1����

£83,000

*	����7��	�� £83,000

Expenditure

$����� M1��F�0

�8���
����� M�����E

£58,608

*	�����8���
����� £58,608

7� 2+��?�$$��N@��'7*(&� £24,392

2������
� M�G�G0J

?����	������
� £24,416

&�����������������O�10K0�K���/ -£24

Projected Financial Information 

Jan 2010-December 2010

Income

'	����	��K�+�������������� M/��001

£98,113

*	����7��	�� £98,113

Expenditzure

$����� MJ1�JJ/

�8���
����� M00��1�

£75,501

*	�����8���
����� £75,501

7� 2+��?�$$��N@��'7*(&� £22,612

2������
� M�����G

?����	������
� £22,284

&�����������������O�10K�1K��0� £328

@�������	��"������8���
���������	�������������+�������0�#�$����������
�	������
���������������
�������������
�
	���������	����������#�*����	�������
�	�������
����������������3�������4��������()#�

*���&����'�������()����	���������������
����
��������
���
���������	������3�������4��������()����	�����
����������	��0���4��������/>10���+�������0�#�
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�	�����������%�������������#

4����������������	������������
&'()���������������
�
����
����4��	�����	��	������=�������
@��������������7�
�����!��,4=@7-�
2������'��������7�
������3�	���
,2'73-#�2'73��������	���	��	������

�������������������	������
�	��������	�������������5$�
��	��
�������������������
�������
��������
#�&'()��������	����
�
�
���3��P������	������	����
������
4=@7#�

7�����	�����	������������������
	������	�>4=@7��	�������������
�������������������	����������

����	������	��������������	��
�����
�������������2������'��������
7�
������3�	���@�����������
,2'73@-���������������
����.����
���/�����������������	����	�������
�	���������	��������	�&'()#�

4������������������	��2'73���
���
�����������������	��2'73@��	���
����	������&'()�+����������
 	�������#

'���������������&'()�����
�����������������������������������
�������	����
��������������
������������
�����	�������	�����
��
���������	������������#�

At the end of the year  
RDUK had 13 member companies.

ODIG

�� 4�����	�

�� 4��8�	�

�� =�8���

��  ������

�� +�����$��	�	

�� +�����$�����'	���

�� @��P��

�� *���
�

�� ($=

ODIGP

��  $?�=������

�� 3��P���

�� $����

�� $�����*��
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�	����������	��
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��
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6���������������
�������	�����	��
����������
���	����0�����������	�

����	���������	������	������������
�	�������
�������#�*������������	����
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”...it is also crucial that 
rhetoric is turned into 

action and that a national 
strategy begins to be 

developed”
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The Management Committee
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Working Groups Chairs
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