
Candidat aux élections européennes

Soutenez les 
maladies rares

Une occasion rare de montrer la valeur ajoutée de l’Europe

Pour que les 25-30 millions de personnes vivant avec une maladie rare en Europe et leurs familles  
ne soient pas laissées de côté et puissent réaliser leur plein potentiel en termes de santé et bien-être, 

vous pouvez soutenir un nouveau cadre politique qui :

Les personnes atteintes de maladies rares et leurs représentants doivent être impliqués
dans tous les lieux où les décisions qui affectent leur vie sont prises.

#Pledge4RD
#ElectionsEuropéennes

Assure aux personnes 
vivant avec une maladie 

rare de recevoir un 
diagnostic précis et des 

soins adaptés dans l’année 
suivant le début du suivi 

médical

Soutient un accès aux 
soins global et des 

systèmes sociaux qui 
incluent les personnes 
vivant avec une maladie 

rare, toute leur vie 
durant

Saisit des opportunités en 
science et en innovation 

qui donnent de l’espoir aux 
personnes vivant avec une 

maladie rare et à leurs 
proches, et qui peuvent 

changer leurs vies
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Nous vous appelons à vous engager à développer un nouveau cadre politique, avec une 
collaboration plus forte au niveau européen et un plus grand soutien des États membres.

Découvrez comment soutenir #Pledge4RD
l’action d’EURORDIS à l’occasion des élections européennes



Qu’est-ce qu’une

maladie rare ?
Les maladies rares touchent entre 25 et 30 
millions de personnes dans l’Union Euro-
péenne (UE), soit près de 5 % de la population 
de l’Union. Cette estimation augmente si l’on 
tient compte des soignants, familles et amis 
qui doivent soutenir leur proche. 

Les cas rares sont pourtant courants : de nom-
breuses personnes connaissent quelqu’un 
dans cette situation.

Quel est l’enjeu ?
En raison de leur faible prévalence, on sait peu 
de choses sur la plupart des maladies rares. En 
conséquence, elles sont mal diagnostiquées 
et leurs symptômes sont méconnus des 
systèmes de santé et des systèmes sociaux.

Même lorsque le diagnostic est possible, 
la grande majorité des maladies rares ne 
bénéficie pas de traitement pour ralentir ou 
stopper la maladie. Les recherches visant 
à faire progresser la prise en charge et la 
découverte de traitements sont limitées. 

Les 25 à 30 millions de personnes vivant avec 
des maladies rares dans l’UE ont besoin de 
votre soutien pour s’intégrer dans la société. 

25 plans d’actions 
pour les maladies 
rares en 2018, 
contre 4 en 2008

Plusieurs  

recommandations 
et textes de loi 
européens pour les 
maladies rares

Depuis 2000,

154 médicaments orphelins 
sont maintenant sur le marché, 
dont 62 pour les enfants

Plus d’1 milliards 
d’euros  
investis en 
recherche et 
développement

La valeur ajoutée   
de l’Europe pour les maladies rares :

Comment l’Europe aborde  
le défi des maladies rares ?
Les stratégies les plus efficaces pour les maladies rares sont trans-
frontalières et s’étendent à toute l’UE. L’Europe permet à la com-
munauté maladies rares de créer la masse critique de patients, 
d’experts, de connaissances, d’orientations et de ressources né-
cessaires en coordonnant et en ajoutant de la valeur aux efforts 
nationaux.

L’action coordonnée de l’UE s’est traduite par des résultats tan-
gibles. Grâce à la collaboration des décideurs politiques européens 
et nationaux,  des personnes atteintes de maladies rares,  leurs fa-
milles et associations de patients, le paysage a radicalement chan-
gé au cours des dernières années :  les maladies rares sont mainte-
nant une priorité de santé publique en Europe.

24 Réseaux Européens 
de Référence 
pour les maladies rares 
et complexes

Plus de 

6000 
maladies rares 
différentes

Chacune d’entre  
elles touche  

moins d’une personne 
sur

 2000
Environ

25/30  
millions de personnes
vivent avec une maladie 
rare en Europe et

300 millions
à l’échelle mondiale

Les maladies rares 
affectent environ  

5% 
de la population

AUCUN 
TRAITEMENT  
existe pour la grande 
majorité des maladies 
et les traitements 
existants ne sont pas 
toujours disponibles  

Mais il y a encore du chemin à faire…
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Assure aux personnes 
vivant avec une malade 

rare de recevoir un 
diagnostic précis et 

des soins adaptés dans 
l’année suivant le 

début du suivi médicaL.1 

Soutient un accès 
aux soins global et 

des systèmes sociaux 
qui incluent les 

personnes vivant avec 
une maladie rare, 

toute leur vie durant.

Saisit des opportunités en 
science et en innovation 

qui donnent de l’espoir aux 
personnes vivant avec une 

maladie rare et à leurs 
proches, et qui peuvent 

changer leurs vies.

• Garantit l’accès à un diagnostic rapide et précis par une meilleure prise de conscience et connaissance 
des maladies rares au niveau des soins primaires, en élargissant l’accès aux tests de diagnostic et au 
conseil génétique.

• Facilite l’accès universel aux soins et traitements de qualité pour les maladies rares.

• Développe la classification et la codification des maladies rares pour une meilleure reconnaissance de 
ces maladies et leur intégration dans les systèmes de santé nationaux.

• Réduit les inégalités entre les pays et les régions de l’UE par le partage transfrontalier des expertises 
et données, en collaboration avec les représentants des patients à tous les niveaux, et en soutenant 
la coopération entre leurs organisations.

• Soutient les initiatives favorisant l’égalité d’accès aux traitements pour les maladies rares par le biais 
d’une collaboration transfrontalière, notamment par un travail conjoint visant à évaluer la valeur des 
thérapies innovantes.

• Assure le soutien continu de l’UE aux stratégies nationales globales pour les maladies rares, 
financées de manière adéquate, ainsi qu’au fonctionnement des centres d’expertise pour les maladies 
rares.

• Établit des parcours de soins pour les patients qui permettent le partage des données des soins 
primaires et des tests de laboratoire vers les centres spécialisés et les  réseaux européens de référence 
(RER).

• Sécurise le financement et le soutien de l’UE aux RER et à leur intégration dans les systèmes de 
santé nationaux afin qu’ils tiennent leurs promesses de fournir des soins adaptés aux personnes 
atteintes de maladies rares ou complexes.

• Comble le fossé entre les services sociaux et les soins de santé, afin que les personnes vivant avec 
une maladie rare et leurs aidants familiaux aient accès à des soins de santé et des services sociaux 
intégrés et multidisciplinaires2.

• Continue à soutenir la recherche sur les maladies rares grâce a un financement accru de l’UE et des 
Etat et confirme le rôle de l’Europe dans la collaboration internationale en matière de recherche.

• Mutualise les ressources afin d’optimiser l’utilisation des financements, infrastructures et plates-
formes technologiques qui font progresser la recherche sur les maladies rares, en optimisant les 
financements publics aux niveaux européen et national.

• Garantit la coopération européenne entre les registres de patients et la collecte de données au sein 
des RER et la promotion de nouvelles normes de soins et de nouvelles recommandations cliniques.

• Donne la priorité à la recherche pour combler le vide en matière de traitements.

• Facilite la recherche et stimule l’innovation pour le traitement et les technologies de pointe afin 
que les personnes touchées par les maladies rares prennent leur avenir en main et améliorent leur 
qualité de vie.

Pour cela 

Les personnes atteintes de maladies rares et leurs représentants doivent être inclus de manière 
significative dans tous les lieux où sont prises les décisions qui ont impact sur leur vie. 

Les organisations qui les représentent doivent être reconnues et bénéficier d’un soutien 
financier afin de pérenniser leur rôle moteur pour le changement.

1 Conformément à la vision de l’IRDiRC (Consortium international de recherche sur les maladies rares) pour 2017-2027.
2 Conformément au Socle Européen des Droits Sociaux, aux objectifs de développement durable des Nations Unies et à la Convention relative aux droits des personnes handicapées
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Votre soutien  
à notre action #Pledge4RD
Pour que les 25-30 millions de personnes vivant avec une 
maladie rare en Europe et leurs familles ne soient pas laissées 
de côté et puissent réaliser leur plein potentiel en termes de 
santé et bien-être, vous pouvez soutenir un nouveau cadre 
politique qui : 

#Pledge4RD
#ElectionsEuropéennes



Restons en contact !
Valentina Bottarelli, 

Directrice Affaires Publiques 
valentina.bottarelli@eurordis.org

+32 (2) 274 06 14 - @vbottarelli

Cofinancé par
le programme de santé
de l’Union Européenne

EURORDIS bénéficie du soutien de ses membres, de l’AFM-
Téléthon, de la Commission Européenne, de fondations et de 

l’industrie de la santé. EURORDIS a été fondée en 1997. 

Découvrez des témoignages de personnes 
vivant avec une maladie rare :

http://rarediseaseday.org/videos

Candidat aux élections européennes
Soutenez notre action pour les maladies rares

Nous partagerons largement votre soutien à notre action #Pledge4RD à travers nos réseaux 
sociaux et nos différents moyens de communication, y compris nos associations nationales.

Comment ?

Téléchargez l’affiche de soutien #Pledge4RD  sur http://www.eurordis.org/pledge4RD

Prenez une photo de vous avec l’affiche et partagez-là sur vos réseaux sociaux
avec les mots-clés #Pledge4RD #ElectionsEuropéennes et du tag @eurordis
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