3 Le Plan National Maladies Rares

Liberté + Egalité + Fraternité

et et les Centres de Référence Nationaux
Maladies Rares

et de la pr otection sociale

Secrétariat d’Etat
aux personnes handicapées

L'acces au diagnostic, au traitement et a la prise en charge des personnes souffrant
d'une maladie rare est devenu une priorité nationale en 2004.

Le Plan National Maladies Rares (PNMR) 2005-2008 ainsi créé a permis la labellisation
de 132 Centres de Références Nationaux pour une période de 5 ans.

PLAN NATIONAL MALADIES RARES : 10 axes stratégiques

Axe 1: Mieux connaitre I'épidémiologie des maladies rares

Axe 2 : Reconnaitre la spécificité des maladies rares

Axe 3 : Développer une information pour les malades,les professionnels de santé
et le grand public concernant les maladies rares

Axe 4 : Former les professionnels de santé a mieux identifier les maladies rares

Axe 5: Organiser le dépistage et I'acces aux tests diagnostiques

Axe 6 : Améliorer I'accés aux soins et la qualité de prise en charge

Axe 7 : Poursuivre I'effort en faveur des médicaments orphelins

Axe 8 : Répondre aux besoins spécifiques d’accompagnement
des personnes atteintes de maladies rares

Axe 9 : Promouvoir la recherche sur les maladies rares

Axe 10 : Développer des partenariats nationaux et européens
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