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UNIS POUR VAINCRE

Monsieur Olivier VERAN

Ministére des Solidarités et de la Santé
14 avenue Duquesne

75350 Paris

Paris, le 10 janvier 2022

Obijet : Lettre de soutien pour la continuité du financement des actions déterminantes du 3° PNMR
Copie : Anne-Sophie Lapointe (cheffe mission maladies rares DGOS)

Monsieur le Ministre,

L’Alliance maladies rares, collectif de plus de 240 associations de malades demande, dans la perspective
d’un prochain 4¢ Plan national maladies rares que nous appelons de nos veeux, que les grandes actions phares et
novatrices mises en place grace au 3° PNMR puissent étre poursuivies et financées au-dela de I'année 2022, et
intégrées dans le prochain ONDAM en réflexion en ce début d’année 2022.

Le 3¢ PNMR a notamment pour ambition de permettre un diagnostic rapide pour chacun, afin de réduire
I'errance et I'impasse diagnostiques ; d’innover pour traiter, pour que la recherche permette I'accroissement des
moyens thérapeutiques ; d’'améliorer la qualité de vie et 'autonomie des personnes malades ; de communiquer et
former, en favorisant le partage de la connaissance et des savoir-faire sur les maladies rares ; de moderniser les
organisations et optimiser les financements nationaux.

Grace au PNMR3, des outils novateurs et structurants ont vu le jour ces derniéres années, outils dont les
personnes malades et leurs familles attendent beaucoup. Il s’agit notamment des nouveaux registres nationaux
dynamiques des personnes en impasse diagnostique, des observatoires des traitements encore en
expérimentation, de la poursuite du développement des Protocoles nationaux de diagnostic et de soins et des
programmes ETP via des appels a projets dédiés ou encore de la mise en place de nouvelles Plateformes d’expertise
maladies rares en région.

Ces différentes actions sont tres spécifiques aux problématiques maladies rares et peuvent réellement
changer la donne en termes d’accés au diagnostic, aux traitements et a une prise en charge adéquate et holistique.
Mais pour ce faire, il est absolument indispensable que ces actions puissent continuer a se développer et a se
renforcer dans les mois et années a venir, avec des financements dédiés, en attendant I’évaluation du 3¢ PNMR et
le nécessaire 4¢ Plan national maladies rares.

La prochaine Conférence de I’'Alliance maladies rares le 15 février prochain (CARE 2022) sur le
renforcement des Centres de Référence et de Compétences maladies rares, chevilles ouvriéres des politiques de
lutte contre les maladies rares et la prochaine Conférence de Haut Niveau qui se tiendra le 28 février au Ministere
des Solidarités et de la Santé dans le cadre de la Présidence frangaise de I’'Union Européenne, doivent enjoindre les
Ministéres en charge de la santé, de la recherche, de I'innovation et de I’enseignement supérieur a s’engager pour
que les actions concrétes du 3¢ Plan national maladies rares francais, qui inspirent tant les plans maladies rares
européens, puissent étre poursuivies pour le bénéfice des 3 millions de frangais concernés par les maladies rares.

Cher Monsieur le Ministre, veuillez agréer I'expression de notre trés haute considération.
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