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Alliance Maladies Rares
La voix des personnes atteintes de maladies rares

Association loi 1901, | 6 Al |IMaladreg Rares est, comme | 601 n tei ¢
préambule de ses statuts, « un collectif, un mouvement, un réseaué »

Septembre
associations

ptembre 2005
137 associations

24 févier 2000
40 associations

Les Etats Généraux de la Santé
et son Forum citoyen :

« Maladies rares et systeme de

santé »
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Alliance Maladies
Ses mi

Aaire connaltre et reconnaitre les maladies rares
aupres du public et des pouvoirs publics

A\méliorer la qualité de vie des personnes
BPromouvoir | 06es ppailarectieeche u

Aider les associations a remplir leur propre mission:
offrir des formations forums informations conseils

Porte-par ol e national en Fr a

Rupture de parcouré

. et |SO|ement Plllance
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LOAI |l 1 ance Mal adi es Rar es
Défense des intéréts de malades

U Représentations institutionnelles nationales maladies rares

A Comité de suivi du Plan national maladies rares Il (COSPRO)

A Groupes de travail PNMR3

A Conseild 6 a d mi n ids la FoadatioroMaladies Rares, et de Généthon.

A Comité de Pilotage et conseil scientifique de la Banque Nationale de Données Maladies Rares (BNDMR)

U Représentations institutionnelles nationales

A Conseild 8 Ad mi nidslt & Ag &ationale Sécurité du Médicament (ANSM)
A Commission de transparence de la HAS

A Conseil scientifique de | 6 A g @enlaBiomédecine

A Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées (CNCPH)

A Groupe de réflexion associations de malades de | 6 | N S(ERRAM)

i Représentations institutionnelles internationales

A Boardd 6 Eur or di s
A Board de Rare Diseases International

0 Groupes de travail inter-associatifs ou entre parties prenantes PR StateRiane
A France Assos Santé, maladies neurodégénératives LEEM, etc. et d’activité

. . : T L . _ 2015-2020

U Représentations institutionnelles régionales :
A Agences Réglonales de Santé (ARS) «Tous ensemble, allons plus loin!»
A Conférences Regionales de Santé etde| 60 Aut o(@GRSA) e "
A Conseils Territoriaux de Santé kA
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Ostracisme
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Regard exclusio

Le couple malade aidant

Communication

Comment expliquer et
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Disparité de traitemen
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Un progres decisif: les 2 plans
un combat associatif de plus de 15 ans

23 Filieres

131 Centres Plan .
national maladies rares

de référence

502 Centres de Ef—“-—— BNDMR
compeétence .
P Fondation
e maladies rares
1er Plan National ﬁﬂﬁg’lgﬂl dneNsalggpgsl Maladies rares
Maladies Rares oL info service
S A0e Sop0s 20117 2014- 2016

une nette amélioration amorcée dans les cinq derniéres années.
Les malades sont plus rapidement dirigés vers une structure hospitaliere
Ce d®l ai est de deux ans aujourdohui

Ce progres repose sur la sensibilisation du public et des professionnels des associations de malades, a
travers de nombreuses concertations et groupes de travalil.

Les 23 Filieres de santé nationales
Aaméliorent la visibilité des dispositifs de prise en charge des maladies rares

gtribuent “ 1l a r®duction de | 6errance diagr@sﬁ
Hliance
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Objectif: le 3¢ PNMR

Ce que nous défendons

U Les deux PNMR (2005-2008 et 2011-2016),, ont permis de faire reconnaitre les
maladies rares comme enjeu de santé publique.
mais, de nombreux défis demeurent:
-l 6 a cag diagnostic et aux traitements
-l 6 a caan ngeilleur accompagnement pour les malades et les familles.

Le PNMR 3 en construction depuis plus d 6 uan a été annoncé le 28 février

V un pilotage interministériel (santé/recherche/affaires sociales/économie et industrie),
disposant de réels moyens d'impulsion, de suivi et d'injonction,

V des financements a la hauteur des ambitions a uj o ur dénhifiees dans la

cadre de la construction de ce 3e Plan.

c:

U La recherche au-dela de la recherche médicale doit s app!| aug u e
sciences humaines et sociales

V mieux comprendre les conséquences individuelles, familiales et sociales
spécifiguement liées a la rareté de la maladie

V augmenter les connaissances sur | 6 i mgpécidique de ces maladies en termes de
handicap et de qualité de vie.

C 0 et absolue nécessité pour les malades et leur familles.
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Les délégations regionales
missions

A Participer a I'élaboration des politiques régionales de santé en 'y
représentant les maladies rares

A Informer les professionnels (médical, médico-social, social. ..) des
maladies rares, des problematiques liees a celles-ci et des
dispositifs existants

A Initier des actions et des événements de proximité pour soutenir les
malades et leurs familles

A Aider localement les associations dans leurs démarches

A Sensibiliser le grand public

A Accueillir les malades isolés les orienter

A Faire remonter au niveau national les informations locales, les

besoins et les attentes des representants locaux d'associations, des
malades et des familles
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Délégation régionale Nouvelle Aquitaine

ALdéborganisation en NA
I un délégué regional coordinateur
I 3 déleguees de proximite
I +1 chef de projet

A Une présence dans les institutions

A Des actions
I Information du public
I Information des professionnels (table ronde 3 mai Poitiers)
I Information dans les écoles
I Relais des associations
I Rencontres et évenements associatifs
I Ecoute et orientation des isolés

A 2 actions particuliéres

I Projet compagnon: expérimentation NA accompagner et conduire vers
| 6aut onomi e

. . L (%)
hl Vimarare: aider au quotidien Alliance
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Un exempl e concret doal de
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