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Avant-propos

> Rare 2017 est la 5e édition des rencontres des mala-
dies rares qui a pour but de promouvoir en France 
une politique de santé et de recherche au service 
des personnes atteintes de maladies rares. Organisée 
tous les 2 ans, par Eurobiomed à Montpellier pour les 
4  premières éditions, les rencontres Rare ont connu un 
succès croissant et sont devenues l’événement français 
de référence en termes de partenariats sur les maladies 
rares. Fort de cette réussite, cette 5e édition a eu lieu 
pour la première fois à Paris les 20 et 21 novembre 2017. 
Elle était portée par la Fondation maladies rares en 
partenariat avec Eurobiomed. 
Rare 2017 a réuni plus de 600 participants : décideurs 
publics, représentants de malades, professionnels de 
la santé et de la recherche, industriels du médicament, 
des dispositifs médicaux et des technologies de santé, 
tous réunis par la conviction que les solutions aux mul-
tiples problèmes supplémentaires que posent la rareté 
des maladies, ne peuvent être identifiées et surtout 
mises en œuvre que collectivement. 
Rare 2017 a été ouvert par la ministre de la Santé et 
des Solidarités, madame Agnès Buzyn, et par la ministre 
de l’Éducation nationale et de la Recherche, madame 

Frédérique Vidal. Toutes deux ont marqué leur engagement à servir 
cette grande cause nationale qui a déjà fait l’objet de deux plans 
nationaux de santé publique, cela à un moment charnière où un troi-
sième plan est en discussion.
Cette dernière édition de Rare 2017 est restée très originale par son 
approche terrain et par ses aspects opérationnels orientés vers les entre-
prises et vers le partenariat public-privé. Elle a été, une fois de plus, un 
laboratoire d’idées et d’analyses pour avancer vers un système de santé 
plus équitable et performant, plus de connaissances pour la prise de 
décision en santé, plus d’innovations au service des besoins non satis-
faits, et plus de qualité de vie pour les malades et leur famille.
Ce numéro hors série de médecine/sciences regroupe les principales 
présentations de ces rencontres. 
Les présentations des deux ministres, ainsi qu’une synthèse des tables 
rondes et des échanges avec la salle est disponible sur le site du 
congrès, sous forme de PDF téléchargeable. Le site du congrès offre 
aussi accès aux supports de présentation des orateurs et aux vidéos 
des présentations. Ainsi, tous ceux et celles qui n’ont pas eu la chance 
de participer à cet événement peuvent s’approprier les analyses pré-
sentées et les solutions proposées.
Bonne lecture à tous et toutes ! ‡
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