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Plan d’action 2026

Porter la voix des malades et de leurs associations pour faire des maladies rares une priorité nationale

Contribuer au lancement du 4¢c PNMR

» Participation aux instances COMSTRAT, COMOP, COPIL FSMR
 Participation aux groupes de travail PNMR 4

Renforcement des travaux des 4 commissions de travail Alliance

o Diagnostic (Suivi axe 2 du PNMR 4, notes de position
DNN/DP/PFMG/DPC, Préparation des lois de bioéthiques,
Organisation CARE 2026)

o Recherche (Suivi Axe 4 du PNMR 4, ERDERA, GRAM, Fondation MR,
Publication d'un article scientifique Alliance sur la place/r6le des
assos maladies rares dans la recherche)

REVISION f i o Traitement (suivi Axe 3 du PNMR 4, FITURARE, GRIOT, prépa PLFSS
DE LA LOI SUR LA ' 27, Liste en sus)

BIOETHIQUE

o Parcours de vie (Suivi Axe 1 du PNMR 4, AAP ETP, PNDS, PEMR-
PCOM. Mise en ceuvre du guide méthodologique ETP, PNDS pour les
associations. Travaux sur le “reste a charge” dans les maladies rares)




Plan d’'action 2026

Porter la voix des malades et de leurs associations
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La voix des usagers

Soutenir les actions des entités de la Plateforme maladies rares

Participation au CA MRIS

Participation au développement des outils Orphanet (Cahiers des droits et
drestations, etc.)

Participation au CNA d’Eurordis et au sein de RDI

Participation au CA, Conseil scientifique et différents Jurys d'AAP de la
~ondation maladies rares

Participation aux réunions Plateforme et conférences de presse de la
Journée internationale des maladies rares

Contribuer a des politiques publiques générales de santé et du
handicap ambitieuses

Participation au CA de France Assos Santeé et ses groupes de travail (Offre
de soins, données de santé)

Participation aux AG du Collectif Handicaps

Participation a 'ensemble de nos représentations dont : ANSM, CNDNN,
Agence de la Biomédecine, GRAM, etc.



Plan d’action 2026

Etre la voix des malades et de leurs associations

JIMR : communiquer pour sensibiliser et faire connaitre
les maladies rares

Illumination de lieux emblématiques aux couleurs des
maladies rares

Sensibilisation aupres des étudiants en santé et dans les
maisons de santé sur tout le territoire

Sensibilisation sur les réseaux sociaux (mobilisation
influenceurs)

Nombreux articles en PQN et PQR

S50 s M
=i [T T
o

Nl

ot =
=

3

il

[

IR

1

ﬁj\rm\ \('

\. —

T
i i p—p——— \

Emaes ) =
EEERE

Organisation dans le cadre du Télethon de la
Marche des maladies rares 2026
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* Prise en charge des frais de transport d'une personne
par association (le contact asso)
« Toujours des surprises ... &

autour defnous, autour
de vou_s.~ Wous avez, 4



Plan d’action 2026
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CAP SUR LE 40e TELETHON

Les 4 et 5 décembre 2026'!



Plan d’action 2026

Empowerment des associations

Renforcer 'accompagnement, l'information auprés des associations

« Organisation du 7¢ Congres de ['Alliance au Novotel-Charenton (4 et 5 juin 2026)
o 2 tables rondes autour de l'acces au diagnostic et du bloc de prise en charge
maladies rares
o 3 ateliers de valorisation des formations Alliance
o 2 conférences scientifiques inspirationnelles
o Une dynamique autour des jeunes militants maladies rares

« Accompagnement quotidien des membres
o Rencontres/échanges annuelles avec les associations membres
o Accompagner au quotidien des associations (expertise ouverte aujourd’hui aux
enjeux diagnostic, traitement, recherche et prise en charge)
o Aider les personnes désireuses de créer une association
o Accueillir les nouveaux membres

 Participer aux événements des membres



Plan d’'action 2026

Formations Alliance

Structurer et renforcer 'offre de fFormation de 'Alliance

« Renforcement de l'offre de formation sur ces 3 poles
(Ecoute, Développement associatif et Expertise)

« Organisation sur le second semestre des Universités de
'Ecoute

 Renforcement du parcours « Expertise » pour aider les
associations a étre davantage actrices de leurs Centres
Expert et de leur traitement.

* Préparation de formations Recherche et Diagnostic pour
2027

Parcours « Renforcer son expertise maladies rares »

Formation « éire un partenaire efficace pour tfravailler avec
son centre de référence »

) i
l R 11 16 déc 25 Lancement - (Webinaire 1h30)
* Diagnoshic ¢l cbjechils

Déc - mars Nouer et en trelemv une alliance solide avec les CRMR: regards croisés (Asynchrone 1h30)
Publlc 112 participanis (dirgeants * Module iuu:. victos \:m:-mz.-:.s-.:l aclivitds
associalifs) . CH AT 3 rdile el lo valeur ojoulée oy associalion o d'un CRMR
Objecﬂfs 12-13mars | 3 Nover ! entretenir une alliance solide avec les CRMR Ateller de co-construction (2) présentiel)
Nouge ure alkance solide el effioce = dentitler ies Clés pour nouer uné alllkince eflicoc

aved son CRMR

= Avancer sur les sujels idenfifiés comme
priodtares par I'association (projets
EiF, PNDS, tormation des
profassionnets de santd, ele)

= Faborar un plan g aclion aaclivoble

3 aviil 26 Finaliser un plan d'action - (1 |- présenliel)
* loarmaliser un pion d'action
* Formaliser un rdfdranticd cormmaon doclions of de compdiancaes

Juin 26 (opfionnel): Savoir parler en public (1 j en présentiel)

Points clés :

« Co-constuction d'un rétérentiel
cemmun

= Badge numdérlque

Parcours « Renforcer son expertise maladies rares »
Formation « étre un partenaire efficace pour agir sur son
medicament »

18-déc-25 Lancemen! (Webinaire 1h30)
* Diagnostic: et objectifs
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Etre un acteur de proximite

RENCONTRES REGIONALES 2026 Informer et communiquer en région auprés des malades, familles

-.-\'2“;%‘ g I_Q U et leurs associations
Malaéwb & fé N |

rar es

5 » Organisation de 13 Rencontres régionales en 2026 a destination des

13.03 Beaune

V) 2703 chateauroux malades, familles et associations

10.04 Carcassonne
24.04 Agen

2205 Quimper

' 19.06 Annecy

" 2800 Charmort  Rencontre des 12 ARS pour sensibiliser aux maladies rares et soutien

910 Cannes

6 Lourdes financier et rencontre des 19 PEMR et 4 PCOM et participation a leur
gouvernance

2711 Paris

Concerneé par

une maladie rare ? zzz zz";iff”:figiz?;‘f“;?;er_ e DA : 4 T IPRT, :

RENCONTrONS-NOUS  sommremsoms Deplmemgnt de la JIMR 2926 en région et sensibilisation du grand public
| et professionnels de santé

mb td s ma I dies rares !

I ey .., Alliance g®,
et L 212 o s o ' . . .
ecnaere EAGE , » Renforcement des delégations régionales de |'Alliance et organisation

LY
www.orpha.netlfr .'h LAlliance maladies rares bénéficie AFMTELETHON ®
- du soutien déterminant de INNOVER POURGUERIR

www.maladiesraresinfo.org

Gy = N ' /- R des Universités des bénévoles le 22 et 23 janvier 2026



Plan d’'action 2026

Etre un partenaire référence

Valoriser notre identité, nos actions, nos résultats et
promouvoir la « culture » Alliance

* Mise en place du CRM/espace membre de 'Alliance,
actualisation du site internet

* Mise en place d'une stratégie de communication réseaux
SOCiauX

« Lancement d'une série de vidéos autour de 'implication des
associations (« héroines du quotidien »)

* Lancement de vidéos « partenaires » Alliance a destination
des partenaires

« Lancement d'une Newsletter Alliance a destination de |a
communauté maladies rares

Diversifier nos ressources

« Reconduction et renforcement de nos mécenes globaux
(AFM-Téléthon et la Fondation Groupama)

« Renforcement de nos partenaires financiers sur projets

« Réflexions plan stratégique 2027-2032
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