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Alliance Maladies Rares:
l’Union fait la force



• 1983 Orphan Drug Act

• Plusieurs Mio de dollars obtenus pour la 
recherche

Etats Unis



L’ organisation européenne
pour les maladies rares

www.eurordis.org



� Construire une forte communauté paneuropéenne 
d’associations et de malades vivant avec des 
maladies rares

� Etre leur voix au niveau européen

� et – directement ou indirectement – combattre 
l’impact de leur maladie sur leur vie.

La mission d’EURORDIS



� Faire connaître et reconnaître les maladies rares 
comme un problème de santé public.

� Attirer l’attention du public et des institutions nationales 
ou internationales sur les problèmes des maladies 
rares.

� Améliorer les traitements et les soins, le soutien aux 
personnes atteintes et faciliter l’accès à l’information.

� Promouvoir la recherche scientifique et clinique.

� Améliorer la qualité de vie des patients en matière 
d’assistance sociale et éducative.

� Favoriser le développement du médicament orphelin.

Les objectifs d’EURORDIS



Genève, 28 03 2009

� Association créée en 1997 

� Dirigée par des malades ou leurs proches

� En 2009 

� 380 membres dans 39 pays

� 19 Alliances nationales

Construire une communauté pan-européenne



Construire une communauté pan-européenne



• Formation des 
associations

• Organisation de 
conférences et de cours

• Listes de discussion
– Achondroplasie
– Acidémie propionique
– Alström
– Aniridie
– Behcet
– Anomalie du Chromosome 11q 
– Ehler Danlos
– Hystiocytose
– Ichthyose
– Polychondrite chronique

atrophiante
– Sanfilippo
– …..

Actions d’Eurordis

Guidelines de bonnes pratiques
http://eurordis.medicalistes.org



• 2004 : comparer les besoins et 
l’accès aux soins

• 2005 comparer les délais d’accès 
au diagnostic et leurs causes (8 
maladies rares, 17 pays, 6 000 
questionnaires)

• 2006 comparer les expériences et 
les attentes en matière de soins 
(16 maladies rares, 23 pays, 6000 
questionnaires), en particulier le 
besoin de centres spécialisés

Actions d’Eurordis: enquêtes 
européennes



• 29 Février 2008: 1 ère journée européenne
A rare Day for very special people

Action d’Eurordis:
Rare Diseases Day

www.rarediseaseday.org

• 28 Février 2009: 2ème Journée
Internationale
Patient Care: a Public Affair!

• 29 Février 2008: 1 ère journée européenne

• 28 Février 2010: 3ème Journée
Internationale
Patients & Researchers: 
Partners for Life!



• 1999: Réglementation du médicament 
orphelin

• 2006: Réglementation du médicament 
pédiatrique

• 2009: Adoption de la Communication 
Européenne: « maladies rares: un défi 
pour l’Europe »

• Europlan en cours

Les succès d’Eurordis
1997- 2009



Les maladies sont rares mais les malades nombreux

Des malades
Des associations
Un collectif

Le combat 

continue

L’exemple de l’Alliance Française



Les maladies sont rares mais les malades nombreux

Mission: Créer un collectif fort

Créée le 24 février 2000

De 40 associations à sa création, l’Alliance Maladies Rares regroupe aujourd’hui 

193 associations de malades et de parents de malade s. 

Elle est un lieu d’information, de formation et d’entraide où la convivialité, 

l’échange et le partage d’expériences entre associations jouent un rôle essentiel.



Les maladies sont rares mais les malades nombreux

Sensibiliser le grand public

� La Marche des maladies rares

� Les forums régionaux d’information

� La Journée internationale 



Les maladies sont rares mais les malades nombreux

Sensibiliser le grand public



Les maladies sont rares mais les malades nombreux

Structurer les liens avec les professionnels de san té

Édition d’une plaquette « Et si c’était une maladie rare ? » déclinée en région, 
détaillant la filière de soins et les dispositifs d’information



Les maladies sont rares mais les malades nombreux

Participer activement à l’élaboration des politiques  
concernant   les maladies rares

� A l’origine de l’Inscription des maladies rares dans la loi du 9 août 2004 comme 
un des cinq axes prioritaires de santé publique

� Associée étroitement à l’élaboration, à la mise en œuvre et au suivi du 1er Plan 
national maladies rares

� Interlocuteur incontournable de l’élaboration du 2nd Plan maladies rares



Et la Suisse ?
Il n’y a pas d’Alliance de patients, mais 
Orphanet Suisse a permis de répertorier 
plus de 80 associations:

Association Enfance et Maladies Orphelines

Association des Parents d’Enfants Phénylcétonuriques

Association pour la Sclérose Tubéreuse de Bourneville

Association du syndrome de Prader-Willi

Association contre les leucodystrophies

Fondation Marfan

Fondation Sanfilippo

Retina Suisse

Tourette Romandie........



Association Enfance 
et 

Maladies Orphelines
www.aemo.ch

Ont organisé:

1 ère Rencontre des Associations 

Suisses de Patients et leur Famille 
Concernés par les Maladies Rares

28 mars 2009

« Pertinence de la création d’une alliance maladies 
rares en Suisse »


