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En 2009, |" Europe appelle les
états membres a établir un Plan
Maladies Rares pour 2013.

Plan
national

2005-2008

. ?L""?-r




Plan Axe &

national " y s « Mettre en place des centres de référence
Améliorer ['acces pour la prise en charge des maladies rares ;
b aux soins et la qualité
T de la prise en charge

o 3L priee o dharge

'!;n
i

L'objectif recherchéest d'assurer aux personnes atteinteseta leurs
proches, un acces équitable au diagnostic, une prise en charge médicale
et psycho-socialeadaptée,une prise en charge parl'assurance maladie
et I'assurance dépendancelarge et égalitaire et |la possibilité de satisfaire
les besoins et désirs d'épanouissement scolaires, professionnels et
personnelsdes personnes concernees.
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Les maladies rares sont définies comme étant des affections avec une
prévalence de moins d’1 personne sur 2000. La Belgique s’est engagée a
suivre l'appel européen et a développer un plan d’action pour les
maladies rares. Le ‘plan maladies rares’ a I'ambition d’offrir un acces
équitable et correct a un diagnostic adéquat, a des soins spécialisés,
modernes et multidisciplinaires, développés et organisés dans des
réseaux a multiples niveaux, dont I'objectif final est de maintenir une
qualité de vie pour les patients et d’augmenter la connaissance, les
informations et la sensibilisation sur les maladies rares.
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Centres d’expertise
pour 4 groupes de
maladies rares: en
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Europe: Plans nationaux
Maladies Rares

La lutte globale contre les inégalités en sante, au prisme de la solidarité européeenne,
I’exemple des maladies rares
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Centres d’expertise

Diagnostic et traitement de qualité, accessible
Visibilité de ’expertise

Accessibilité ?
Un ou 2 centres pour la Belgique ?



Réseaux d’expertise: ERN

Criteres de sélection

1. Courage et tenacité administrative
2. Nombre de patients
3. (expertise ?)



Réseaux d’expertise: ERN

Difficultés pour les petits pays

Differences entre pays européens pour des programmes clés (ex.
dépistage)

Visibilité ??

Expertise en dehors des ERN: transposition au niveau national



Réseaux d’expertise: ERN

Aspects positifs

Guidelines
Training
CPMS
Prise en charge de familles transfrontalieres



Roles des associations de
patients

Concentration de I’expertise
Vs

Accessibilité

Repreésentation ? Petits pays, population précarisée, groupes
minoritaires ?



Centres d’expertise

Caractere contraignant ??

AcCCes aux nouveaux traitements



Europe: Plans nationaux
Maladies Rares

La lutte globale contre les inégalités en sante, au prisme de la solidarité européenne,
I’exemple des maladies rares

Objectif affiche
Progres évidents

Différences entre les Etats membres

Medecine personnalisée, préventive, previsible et participative
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