m L'Alliance Maladies Rares [AMR)
Regroupe 163 associations ce qui
représente enviran 1000 maladies rares
atun million de malades en Frante,

® (rphanet
C'est un portail européen
d'information sur les
maladies rares.

m Eurordis [Eurnpe-an I]rqanisatinn
for Rare Diseases)
Federation auropésnne farle da
260 membres dans 14 pays cauvrant plus
de 1000 maladias raras of raprésantant
les 30 millions de personnes touchées
h par les maladies rares en Europe.

m Maladies Rares Info Services
Le 0810 63 19 20 est un numeéro Azur (prix
d"un appel local) pour ézouter, informer et
arienter les malades, l2urs praches et l2s
professionnels de sante,

W Fédération des Maladies Orphelines
Ell2 informe, aide les malades et finance des
bourses de recherche.

CONDUITE PAR
ORPHANET

Les principaux acteurs des maladies rares en France

Deux actions
partenariales
innovantes

m LeGIS (groupement d'intérét scientifique)
Institut des maladies rares .
I &ssocie Les différants acteurs impliqués
dans la racherche sur les maladies raras afin
de développer et coordonner l2s recherches
sur ces maladies, 2 'Echelan national et
Buropéen,

m Les entreprises du médicament (LEEM)
Elles raprésentent en France 300 entreprises
pharmacautigues investies dans le progrés thérapeutique
et 52 consacrant A la recherche et au développament de nouveaux
médicaments. Elles travaillent en partenariat avec L2s différants
acteurs pour favoriser [2 mise sur le marché
de traitements pour les maladias raras.

B La Mission des médicaments orphelins
et des médicaments pédiatriques
Ellz travaille en partenariat avec les différents
actewrs pour favariser [z mise sur le marché des
traitements pour les maladies rares.

m L'Institut national de la santé
et de la recherche médicale (INSERM)
Flusieurs de ses aguipes de recherche
5o consacrant aux maladias raras, natamment
celle d'Orphangt.

* European rare diseases therapeutic initiatiee
[Initlative therapeutique européenne

psuir bes maladies mares).
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Institut des maladies rares



