TELECHARGER

+ACT“RARE

une boite a outils pour la mise en ceuvre de la résolution des Nations Unies qui a pour
objec’ril: de « Relever les defis des personnes vivant avec une maladie rare et de leurs
Fomiles »

. RARE ** \ ResoLution
- DISEASES F‘W
. INTERNATIONAL




ACTZRARE

LA REsSOLUTION DES NATIONS UNES SUR «
LES PERSONNES VIVANT AVEC UNE MALADE
RARE ET LEURS FAMILLEsS » A ETE
ADOPTEE LE 1& DECEMBRE 202l

ET MAINTENANT QUOJ 7 COMMENT POUVONS NOUS
UTILISER POUR APPELER A L'ACTION ?

Le tookit #ACT4RARE vous Fournit des
outiis et des ressources qui vous dideront a
lancer un oappel a laction pour Faire
respecter les engaaemen’re pris par les pays
dons la résolution des Nations Unies.

Ceci est un fichier POF interactif. Vous pouvez
UN) cliquer sur des liens, regarder des vidéos

Lt i télecharger, imprimer et partager des
' DISEASES repaons e

. INTERNATIONAL ISEASE ressources avec votre communaute.

JL EST TEMPS 0’ #ACTLRARE !
(AGIR pour les personnes vivant avec une maladie rare - PLWRD) _




Faites savoir autour de vous
que la résolution des Nations
Unies sur les personnes
vivant avec une maladie rare
(PLWRD) a eteé adopteée !

#ACTHRA’R[ Appelez a agir sur les
0BJECTIES OF LA Réaution des Watons e,
BOITE A OUTILS

Rejoignez la communauté

mondiale confrontée aux

défis des PLWRD et leurs
familles !
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Rare Diseases International (R01) est l'alliance mondiale des
Personnes vivant avec une maladie rare (PLWRD) et de leurs
familles dans tous les pays et pour toutes les maladies rares.

Les membres de R0J sont des organisations axées sur les
patients, Elles sont actives dans plus de 158 pays a travers le
monde et sont confrontées aux défis des PLWRD.

Watch on [E)YouTube

EN SAVOR PLUS SUR LA VIE AVEC UNE MALADEE RARE

A PROPOS DE RDI ET DE LA RESOLUTION DES NATIONS UNES

Le 16 décembre 2621, les Nations Unies (ONU) ont adopté la
toute premiére Résolution des Nations Unies visant a «
Relever les défis des personnes vivant avec une maladie

rare et de leurs familles ).

Cette étape est le résultat d'un plaidoyer consistant et
solide, mené conjointement par plusieurs groupes de la
société civile sur les maladies rares, des PLWRD et des
familles du monde entier.

A GLDBAL
PRIORITY
FOR EQUITY

EN SAVOR PLUS SUR LA RESOLUTION DES NATIONS UNES

La résolution historique a éteé adoptée par les 193

Tout au long de leur vie, les PLWRD et leurs familles sont
confrontées a des défis multiples et variés, notamment lors de
l'accés au diagnostic, aux soins et aux services, et subissent de

Etats membres de 'ONU. Il s'agit du premier document
des Nations Unies a reconnaitre les PLWRD et a appeler
'ONU et ses Etats membres 2 #ACTYRARE.

multiples formes de discrimination,



A PROPOS DES PLWRD ET DES MALADIES RARES

L’impact des maladies rares
est ressenti par les
personnes vivant avec une
maladie rare (PLWRD),
leurs familles, et leurs

de la population mondiale. proches.

Plus de 360 millions de
personnes vivent avec c
une maladie rare

(PLWRD) dans le ‘
monde.
S

Les maladies rares touchent entre 3,5% et §,1%

Plus de 6 600 maladies rares ont éte identifices.

Les PLWRD sont confrontées a de
nombreux défis communs, notamment
la difficulté 3 obtenir un diagnostic
et des soins, ainsi que (’acceés aux
services sociaux (éducation,
emploi et participation).




LES PARAGRAPHES OPERATOIRES e PARAGEAPHES

OPERATOIRES de la

00 00
résolution indiquen+ les
l mesures que les pays ont
Renforcer les SOINS OE SANTE PRIMAIRES afin de fournir des services convenu de Pr?”dre cenr
de santé de qualite, accessibles, disponibles, abordables, adaptés et relever les dekis auxquels

cliniquement intégrés. sont confrontees les
personnes vivant avec une

maladie rare (PLWRD) et
Adopter des stratégies nationales, des plans d'action et des leurs Fomiles.
lois TENANT COMPTE OE L'EGALITE DES SEXES au profit des
PLWRD et de leurs familles.

3. LUTTER CONTRE LA DISCRIMINATION a U'encontre des PLWRD par la “

sensibilisation, la diffusion d'informations précises sur les maladies ’
rares et d'autres mesures.

B

Mettre l'accent sur le réle Recueillir, analyser et tavoriser la création de Mettre en place des
CULTUREL, FAMILIAL, ETHIQUE diffuser des DONNEES sur RESEAUX D’EXPERTS, de péles MESURES NATIONALES qui
et les facteurs RELIGIEUX les PLWRD, ventilées par d'expertise specialisés s'attaquent a l'effet
dans le traitement, les soins revenu, sexe, age, pluridisciplinaires, et le disproportionné de la

et le soutien des PLWRD, origine ethnique, statut partage des données, dans le pauvrete, de la
migratoire, handicaps, respect de leur protection discrimination et du
situation géographique et et de leur confidentialite. manque de travail et

autres caractéristiques. d'emploi décents.



AUTRES PARAGRAPHES OPERATORES o @ @

8. S’assurer que la mise en ceuvre du PROGRAMME 2636 POUR LE DEVELOPPEMENT DURABLE
soit inclusive et accessible aux personnes vivant avec une maladie rare (PLWRD).

Garantir un accés complet et égal 3 I'EDUCATION et aux opportunités d'apprentissage
tout au long de la vie pour les PLWRD sur un pied d'égalité avec les autres.

10.

11,

Accélérer les efforts pour parvenir a la COUVERTURE SANITAIRE
UNIVERSELLE (CSU) d'ici 2030 afin de garantir une vie saine et
promouvoir le bien-etre de tous, y compris les PLWRD :

(a) Garantir que tous les PLWRD aient accés a des produits et
services de santé de qualité et a DES MEDICAMENTS, DES
0JAGNOSTICS et DES TECHNOLOGIES OE SANTE de qualité, surs,
efficaces, abordables et essentiels.

(b) Assurer la PROTECTION CONTRE LES RISQUES FINANCIER et
éliminer ’appauvrissement du aux dépenses liées a la santé en
arretant et en inversant la tendance des dépenses de santé a la
charge des patients,

Mettre en cuvre des programmes efficaces pour promouvoir la SANTE MENTALE et le
soutien psychosocial des PLWRD,

Promouvoir l'accés au plein EMPLO] productif et

a un travail décent, ainsi que la mise en place de

mesures appropriées d'inclusion financiére pour
les PLWRD et leurs familles.

Eliminer les obstacles rencontrés par les PLWRD
et leurs familles pour accéder a l'eau, a
UASSAINISSEMENT et a 'hygiéne.

Examiner la question des PLWRD a la 18éme
SESSION des Nations Unies en 2023, sous le point
intitulé « Développement social ).




QUEST-CE QUUNE POLITIQUE ET COMMENT ELABORER UNE POLITIQUE

Une politique est un guide pour la prise de décision et un engagement a prendre des mesures
spécifiques.

Dans ce guide, nous parlons de la mise en cuvre, dans les environnements régionaux et nationaux, d'une
politique publique internationale - la résolution des Nations unies destinée a "Relever les défis des
personnes vivant avec une maladie rare et leurs familles”.

Ne perdons pas de vue qu'il existe d'autres documents
internationaux de politique publique qui sont importants pour
la communauté mondiale des maladies rares, comme la
«Déclaration politique de la réunion de haut niveau sur la

‘ couverture sanitaire universelle) (2019).

Dans cette déclaration, les Etats membres de 'ONU
conviennent de « renforcer les efforts pour lutter contre les
maladies rares et les maladies tropicales négligées, dans le
cadre de la couverture sanitaire
universelle ).



COMMENT LA POLITIQUE EST-ELLE ELABOREE ET MISE EN OEUVRE

L'ELABORATION ET LA MISE EN CEUVRE DES POLITIQUES INCLUENT SOUVENT LES ETAPES SUIVANTES,
TOUTES LES ETAPES PRESENTANT DES OPPORTUNTES DE PLAIDOYER. CES ETAPES SONT

DIFFERENTES DANS CHAQUE PAYS.

Des propositions de .
a ociation,
politiques sont explorees 3 , J
ot les gran des ligne; compromis et laccor
t deBiries. A entre les décideurs
sont détinies. A ce

stade, diffFerentes
Parﬁe«; Prenan+es

peuvent conduire a
l’aclopﬁon de nouvelles

liti !
Peuven+ étre consultées. poltiques

DEEINIR ELABORER
UN (4 LA
AGENDA L POLITIQUE

U )
Des idées de houvelles

PRISE
= AT

L DECISION

—

politiques sont intrroduites
a I’agencla des plates-
Formes decisionnelles.
un ploidoyer bien afFirme
peut encourager les
décideurs politiques a
tous les niveaux a mettre
les problemes a fordre
du jour.

¥ Y |
) | |

Examen de la mise
en ceuvre de la

Po|i+ia|ue. Des

modifications sont

appor’rées s
nécessaire.

ACTION

( SURVEILLER

—>
L EVALUER

~

ET

Mise en ceuvre | C'est la
que les enﬁaﬂemenJrs pris
dans la résolution des
Nations Unies peuvent
étre mis en ceuvre,
occompagnes de
politiques et dactions
specikiques pour les
PLWRD dans votre pays
ou votre région,

Y \




APERCU DES PARTIES PRENANTES

TROUVEZ DES PERSONNES, DES ErRouREs / :\, GROUPES REPRESENTANT LES
ET DES ORGANISATIONS POUR AIDER A PERSONNES ATTEINTES OE MALADIJES
IMPLEMENTER LA RESOLUTION DES RARES, (PLWRD), EAMILLES, AMIS,
NATIONS UNES |

SOIGNANTS

byt

SECTEUR PRIVE &
ENTREPRISES

CENTRES DE SANTE,

INSTITUTIONS OE /
/
RECHERCHE ET J GOUVERNEMENT ET DECIOEURS
SOCIETES SAVANTES ,/ POLITIQUES
meols 7 MINISTERES ET ORGANISMES DE
Ll. ! LA SANTE, DES SERVICES
Q PRESSE hi?&ifg I ORGANITATIONS NON- SOCIAUX, DES AFFARES
P " GOUVERNEMENTALES STRANEERES, EVC.
\ SP’EC‘/lAl_lsEEs, RESEAUX | GROUPES AGISSANT Coartaaten be  dbaldEure
DE MEDIAS SOCIAUX ET [} POUR LA SANTE, LES politigues a tous les niveaux,
PERSONNALITES ] POPUL ATIONS du representant de votre
PUBLIQUES V VULNERABLES LES quar-tier au maire, en passant
AOMINISTRATEURS RO BE LLGE par les deputés, les ministres

SCOLAIRES, ENSEIGNANTS | =pucATION, ETC it e M /
ET ETUDIANTS



GRILLE DEs PARTIES PRENANTES

VOTRE COMMUNAUTE /
ACTIVISTES POTENTIELS

POLITIQUE A INELUENCE OIRECTE

POLITIQUE A INFLUENCE INOIRECTE

OIRECTEMENT IMPACTES
Groupes représentant les personnes

atteintes de maladies rares et leurs
familles, amis et réseaux de PLWRD,
soighants, etc.

PEUT PROPOSER, DEVELOPPER ET
ELABORER UNE POLITIQUE :
o AU NJVEAU LOCAL- Maire,
représentant du quartier, etc.
AU NIVEAU NATIONAL - Ministres,
services gouvernementaux, etc.
AU NIVEAU REGIONAL - Union africaine,
Union européenne, Coopération
économique Asie-Pacifique, Organisation
des Etats américains, etc,
AU NIVEAU INTERNATIONAL -

représentants de I'0NU, ambassadeurs, etc,

PEUT AGIR SUR L'OPINION PUBLIQUE,
ACCROITRE LA VISIBILITE OE VOTRE
MISSION ET SENSIBILISER :

Les médias, organisations de la
societe civile, autres militants
sociaux, dirigeants
communautaires et célébrités, etc.

Engagez, impliquez, consultez et
informez ce groupe a chaque étape
de votre plaidoyer.

Mettez-vous en relation avec les
décideurs politiques, consultez-les pour
rédiger des propositions politiques et
découvrez ce qui influence leur prise
de décision,

Impliquez et engagez ce groupe sur
des sujets et des actions spécifiques.
Assurez-vous qu'ils ajoutent de la
valeur a votre mission, Veillez a ce
que leurs valeurs et leurs priorités
complétent votre mission,




MODELE DE LETTRE - POUR LES DECIDEURS POLITIQUES

[Insérez votre logo ici]

[Nom du destinataire
Adresse]

Mise en ceuvre de la Résolution de I'Assemblée générale des Natio i pour objectif de « Relever 1

nt avec une maladie rare et de leu milles » en/au/aux [Pays
Cher/Chére [Nom],

Aunom de [Nom de votre organisation]. I'alliance nationale de/du/des [Nom de votre pays] pour les personnes vivant avec une maladie
rare, ainsi que partenaires internationaux — le Comité des ONG pour les maladies rares, Rare Diseases International (RDI) et
EURORDIS-Rare Di s Europe — nous voudrions, une fois de plus, exprimer notre profonde gratitude r 1'ads

[Nom de votre pays] le 16 décembre 2021, aux cotés de 192 autres Etats membres et par consensus, de la résolution de I'Assen

générale des Nations Unies sur « les défis des personnes vivant avec une maladie rare et de leurs familles ».

Le moment est venu pour la/le/les [Nom de votre pays] de mettre en ceuvre cette résolution historique qui « reconnait la
nécessité de promouvoir et de protéger les droits humains de toutes les personnes, y compris des quelque 300 millions de

personnes vivant ave aladie rare dans le monde ».

Les gens vivant avec une maladic rare et leurs familles en/au/aux [Nom de votre pays] s s a des d particuliers qui
constituent un frein a la pleine mise en ceuvre de la résolution des Nations Unies visant a « Relever les défis des personnes vivant avec
une maladie rare et de leurs familles ». [Ici, donnez au décideur politique 2 ou 3 faits et/ou chiffres pour leur permettre de bien
comprendre les principaux défis auxquels les personnes vivant avec une maladie rare et leurs familles sont confrontées dans votre

ays en particulier. s défis décrits dans la résolution de FONUT.

Par ailleurs, s"attaquer aux d onnes vivant avec une maladie rare et de leurs familles —une communauté mondiale di:
avec des les uniques notamment en matiére d'accés aux soins de santé, a 'emploi, a I'éducation et aux loisi
la couv itai (CSU) doit &tre mise 2030, comme promis dans la Déclarat

un document dans lequel les maladies rares sont explicitement mentionnées (page 6).

Lamise en ceuvre de cette résolution des Nations Unies est un pas dar
' Agenda 2030. Nous avons hate de saisir les opportur
rsonnes atteintes de maladies rares, et sommes impatients d'explorer de futures voies de collaboration avec vous. Nous serions

d'organiser une rencontre avec vous ou vos collégues, virtuellement ou en face a face, pour discuter plus en détail de ce

6, en tant qualliance nationale des personnes vivant avec une maladie rare en/au/aux [Nom de votre pays], exprimons une fois de
plus notre gratitude et saluons toute autre mesure que vous pourriez prendre pour améliorer la vie de vos électeurs vivant avec une

maladie rare.

Cordialement,

[Signature - Président d'alliance ou de fédération nationale
Date
Lieu]

Cliquez ici pour
telecharager le modele
de lettre modifFiable.

= disponible en

angjais, arabe, mandarin,

Francais, espagnol et
Por+u.3ai9. Mais vous
pouvez aussi la
traduire dans nimporte
quelle autre Ianﬁue.




CHECK-LIST POUR #ACT4RARE

UTILISER LE KIT MEDIAS SOCIAUX POUR
MOBILISER L'ATTENTION ET POUR PARTICIPER
AUX APPELS LANCES PAR LES DECIDEURS
POLITIQUES A #ACT4RARE

REJOIGNER OU SOUTENIR DES ORGANISATIONS
DEDIEES AUX MALADES RARES QUI
TRAVAILLENT A LELABORATION DE POLITIQUES

ORGANISER DES EVENEMENTS VIRTUELS ET EN
PERSONNE DANS VOTRE LANGUE POUR
SENSIBILISER LE PUBLIC AUX MALADES RARES
ET A LA RESOLUTION DES NATIONS UNES

ORGANISER DES SEMINARES A L'ATTENTION DES
DECIDEURS POLITIQUES POUR QUILS ECOUTENT
DES EXPERTS DES MALADES RARES

REPONDRE AUX CONSULTATIONS
POLITIQUES ET COMMENTEZ LES
PROJETS DE DOCUMENTS POLITIQUES

CONTACTER LES DECIDEURS POLITIQUES -
A L'ADE DU MODELE DE LETTRE ET DU
RESUME DES PARAGRAPHES
OPERATOIRES DE LA RESOLUTION DES
NATIONS UNES

FAIRE DES RECHERCHES D'ARTICLES SUR
DES QUESTIONS DE POLITIQUE LIEES AUX
MALADES RARES ET SUR LIMPACT DANS
LA VIE DES GENS QuI ONT UNE MALADE
RARE

CELEBRER LA JOURNEE DES MALADES
RARES (LE DERNER JOUR DE FEVRER -
LE JOUR LE PLUS RARE DE L'ANNEE) !



MEDIAS
SOCIAUX

TELECHARGER




KIT MEDIAS SOCIAUX XX

ACTLRARE Q ﬁ @ Alll:fl:ls:’[l:lll!

Les médias sociaux représentent un outil puissant de sensibilisation a
travers le monde. Vous trouverez dans ce kit :

1. Suggestions de textes pour vos posts
Images (PNG) pour Twitter, Facebook et LinkedIN
Options d'images animées (GIEs)
Des modéles -templates pour créer vos propres posts #ACTURARE
Bannieres, signatures de courriel et arriére-plan virtuel pour

LIGNES DIRECTRICES

formulation
o Utilisez PLWRD comme acronyme pour Personnes vivant avec une maladie rare
"Persons Living with a Rare Disease”).

#HASHTAG
o Ajoutez le hashtag #ACTLURARE 3 toutes vos publications
o Hashtags facultatifs a ajouter : #Rarelisease / #ResolutionlRare /
#leaveNoOneBehind /#30GforAll/ #HealthforAll / #Equity etc...

connaitre la campagne #ACTLRAR

1.
3.
L.
S.

@TAG
o Taguez RO] (Twitter: @rarediseasesint/ tacebook : ®Rareliseaseslnt / LinkedIn: MALADIES

RARES INTERNATIONALES)

« Taguez toute autre personne/décideur/organisation qui pourrait aider 3 mettre en cuvre la
résolution de I'ONU. Par exemple : les Nations Unies (®UN), la Représentation Permanente de
votre pays aupres de I'ONU, ONU Femmes (@UN_Women), UNICEF (@UNICEE), etc...




TEXTES POUR LES MEDIAS SOCIAUX o e @

MESSAGES TWITTER Q

ler message 6

léme message

—

———

N Appelez les
décideurs a
#ACTURARE

| —

METTRE EN EUVRE
DES MESURES AU
NIVEAU NATIONAL

o°

GARANTIR
L'€GALITE D'ACCES
A L'€OUCATION




TEXTES POUR LES MEDIAS SOCIAUX 000
MESSAGES TWITTER Q

3éme message D

ETABLIR LA
CSU POUR TOUS

O “.

CHOISIR VOTRE
DBJECTIE

Choisissez l'un des points du paragraphe opérationnel pour demander a votre pays d'agir pR]N(]p Al

sur un engagement spécifique pris dans la résolution de I'ONU. Par exemple : 2 : 3
. .|6 Qs.

PERSONNALISED votre message




TEXTES POUR LES MEDIAS SOCIAUX o @@

MESSAGES EACEBODK ﬁ

ler message

A.Q_g

Options de hashtag a ajouter -

#R esolution4RARE
#Humanﬁialfﬁre
#Agendazozo




TEXTES POUR LES MEDIAS SOCIAUX o @@

MESSAGES EACEBOOK ﬁ

léme message

#sDGforAl
#|_eaveNoOneBehind
*’;EquH'y
#HealthForAll




TEXTES POUR LES MEDIAS SOCIAUX

MESSAGES LINKEOIN

Rejoignez-nous pour #ACTLRARE €

Le 16 décembre 28121, les Nations Unies ont adopté la premiére Résolution visant
a « Relever les défis des personnes vivant avec une maladie rare et de leurs
familles ). (PLWRD) @United Nations

JU est maintenant temps d'agir sur les engagements pris dans la
résolution de l'ONU, notamment :

> Renforcer les SOINS OE SANTE PRIMAIRES #HEALTHCARE afin de fournir des services de
santé de qualité, accessibles, disponibles, abordables, adaptés et cliniquement intégres.

> Accélérer les efforts vers introduction de la COUVERTURE SANITAIRE UNIVERSELLE #CSU
d'ici 2038 pour garantir #HealthtorAll (la santé pour tous), y compris pour les PLWRD

> LUTTER CONTRE LA DISCRIMINATION a l'encontre des PLWRD par la sensibilisation, la dif fusion
d'informations vérifiées sur les maladies rares #rarediseases, et par d'autres mesures

> METTRE EN EUVRE OES MESURES NATIONALES pour #leaveNoOneBehind
(ne laisser personne de cété)

Téléchargez le Toolkit W¥ #ACTLRAREWW pour en savoir plus et appeler
tous les pays a agir i bit.ly/3ejNyEz)

Vous pouvez ajouter autant

de mentions & que vous le

souhaitez pour augmen’rer
la visibilite de votre

Pulolica-Hon.
Par exemple, les

RUnited Nations ou
toute or'aanisaﬁon ou
personne qui, selon
vous, pourtait
#ACT4RARE.

o




VISUELS POUR LES MEDIAS SOCIAUX

IMAGES

ACT4RARE




VISUELS POUR LES MEDIAS SOCIAUX

IMAGES

ACT4RARE

ACT4RARE
© .. iU

CALL TO

ACT4RARE




VISUELS POUR LES MEDIAS SOCIAUX

GIES (IMAGES ANIMEES)

APPELEQ VOTRE PAYS A
SUR LES ENGAGEMENTS PRIS

REJOIGNET-NOUS POUR DANS LA

#ACTLRARE

REJOIGNE1-NOUS

ACT4RAR

040

TELECHARGED POUR
LES VOIR BOUGER




VISUELS POUR LES MEDIAS SOCIAUX TELECHARGE POUR

GIES (IMAGES ANIMEES)

LES VOIR BOUGER

EEJOIGNE Z -Nous=

#acTiRARE RS

ACT4RARE

~

)




CREEZ VOS VISUELS POUR LES MEDIAS SOCIAUX

Créez votre propre visuel en ajoutant a ces templates une phrase, un hashtag, votre logo, des images ou tout
éléments que vous jugerez utiles pour #ACTLRARE

"iff::i_::ii.";;5;-__---” g { #ACT/RARE O ACTIRARE




CREEZ VOS VISUELS POUR LES MEDIAS SOCIAUX

Créez votre propre visuel en ajoutant a ces templates une phrase, un hashtag, votre logo, des images ou
tout élements que vous jugerez utiles pour #ACTLRARE

ACT4RARE ® ACT4RARE

ACT4RARE




OPTIONS EVENTUELLES OE LOGOS A AJOUTER

. RARE
.~ DISEASES
. INTERNATIONAL

RARE
DISEASES
INTERNATIONAL

ACT4RARE #ACT4RARE

H
DISEASE



MODELES & ARRIERE-PLANS

Utilisez les visuels #ACTLRARE pour les signatures d’emails, les banniéres de médias sociaux et les arriére-
plans virtuels pour les événements en ligne.

COUVERTURES SUR LES MEDIAS SOCIAUX SIGNATURE 0’EMAIL

ACT/RARE
ACT“RARE st

RESOLUTION
TOOLKIT LAUNCH

12 DCTOBER 20212 - 14H CET

. © = U

ARRIERE-PLAN VIRTUEL

N'hésitez pas a ajouter votre
ACT/RARE pas a9 _
propre Iogo pour Personnahser
votre couverture sur les réseaux
socioux votre signature d'email, ou

votre arriere Plan virtuel |









