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Plan d’actions 2025
Porter la voix des malades et leurs associations pour faire des maladies rares une priorité nationale

o Contribuer au lancement du 4e PNMR

▪ Participation aux instances COMSTRAT, COMOP, COPIL FSMR 
▪ Participation aux groupes de travail PNMR 4 (observatoire diagnostic, 

traitements etc.) et BNDMR

▪ Renforcement des travaux des 4 commissions de travail Alliance : 
diagnostic, recherche, médicament et parcours de vie (auditions, 
plaidoyers, et appui à l’information et la formation) 

▪ Lancement d’un programme d’enquête pour renforcer notre plaidoyer : 
Enquête Plaidoyer (résultat début 2nd semestre 2025) et Enquête 
Recherche (résultat fin semestre 2025)

o Renforcer le rôle des CRMR et FSMR et celui des associations

▪ Participation de l’Alliance au Comité de suivi de labellisation des 
CRMR/FSMR (CSL)

▪ Accompagnement des associations pour travailler avec leur CRMR

▪ Rencontres bilatérales associations/Alliance (23 FSMR) et réunions 
inter-Filière associative de l’Alliance (4 par an)
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Plan d’actions 2025
Porter la voix des malades et leurs associations pour faire des maladies rares une priorité nationale

o Interpeller les pouvoirs publics

▪ Relations presse avec la Plateforme maladies rares relatives au 
lancement du 4e PNMR

▪ Organisation d’un Colloque au Sénat le 25 avril 2025 dédié au 
Dépistage néonatal et au dépistage pédiatrique précoce.

▪ Préparation du PLFSS 2025/2026
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Plan d’actions 2025
Porter la voix des malades et leurs associations

o Soutenir les actions des entités de la Plateforme maladies rares

▪ Participation au CA MRIS
▪ Participation au développement des outils Orphanet (Cahiers des droits et 

prestations, etc.)
▪ Participation au CNA d’Eurordis et au sein de RDI
▪ Participation au CA, Conseil scientifique et différents jurys d’AAP de la 

Fondation maladies rares
▪ Participation aux réunions Plateforme

o Contribuer à des politiques publiques générales de santé et du 
handicap ambitieuses 

▪ Participation au CA de France Assos Santé et ses groupes de travail (Offre de 
soin, données de santé)

▪ Participation aux AG du Collectif Handicaps
▪ Participation à l’ensemble de nos représentations dont : ANSM, CNDNN, 

Agence de la Biomédecine, GRAM etc
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Plan d’actions 2025
Être la voix des malades et leurs associations

▪ Communiquer pour sensibiliser et faire 

connaître les maladies rares
o Lancement de 2 opérations phares lors de la JIMR 

(Opération Fac et Opération pharma) 

o Sensibilisation sur les réseaux sociaux (mobilisation 

influenceurs)
o Illuminations partout en France de très nombreux 

monuments au couleur de la JIMR

o Nombreux articles en PQN et PQR

o Organisation dans le cadre du Téléthon de la 

Marche des maladies rares 2025

✓ Prise en charge des frais de transport d’une 

personne par association (le contact asso)

✓ Toujours plein de surprises… ☺ 
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▪ Renforcer l’accompagnement, l’information auprès 

des associations 

o Organisation du 6e Congrès de l’Alliance au Génocentre AFM-

Téléthon pour les 25 ans de l’Alliance maladies rares 

o Accompagnement quotidien des membres

• Rencontres/échanges annuelles avec les associations 

membres

• Accompagner au quotidien des associations (expertise 

ouverte aujourd’hui aux enjeux diagnostic, traitement, 
recherche et prise en charge)

• Aider les personnes désireuses de créer une association

• Accueillir les nouveaux membres

o Participer aux événements des membres

o Renforcement de la commission adhésion et 

développement de l’Alliance pour accompagner les membres 

ou futurs membres.

Plan d’actions 2025
Empowerment des associations
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Plan d’actions 2025
Formation Alliance

▪ Structurer et renforcer 

l’offre de formation de 

l’Alliance

o Structuration de l’offre de 

formation en 3 pôles

o Renforcement du printemps 

de l’écoute
o Renforcement du parcours 

« expertise » pour aider les 

associations à être 

davantage actrices de leurs 

Centres Expert et de leur 
traitement
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▪ Informer et communiquer en région auprès des malades, 

familles et leurs associations 

o Organisation de 12 Rencontres régionales en 2025 à destination des 

malades, familles et associations.

o Rencontre des 12 ARS pour sensibiliser aux maladies rares et obtenir 

un soutien financier et rencontre des 19 PEMR et 4 PCOM et 

participation à leur gouvernance.

o Déploiement de la JIMR 2025 en région et sensibilisation du grand 

public et professionnels de santé.

o Renforcement des délégations régionales de l’Alliance et organisation  

des Universités des bénévoles le 17 janvier 2025

Plan d’actions 2025
Être un acteur de proximité
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▪ Valoriser notre identité, nos actions, nos résultats et 

promouvoir la « culture » Alliance

oMise en place du CRM de l’Alliance

oRefonte du site internet de l’Alliance en 2025 en lien avec la 

future Plateforme de gestion de données
oEnrichissement de notre Newsletter 

oDéploiement de podcasts « Rare à l’Écoute »/Alliance et 

création de contenu

oDéveloppement de la stratégie presse et affaires publiques

Plan d’actions 2025
Être un partenaire référence
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▪ Diversifier nos ressources 

o Reconduction et renforcement de nos mécènes 

globaux (AFM-Téléthon et la Fondation Groupama)

o Renforcement de nos partenaires financiers sur 

projets

Plan d’actions 2025
Être un partenaire référence
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