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Campagne JIMR 2026

A I'occasion de la Journée Internationale des Maladies Rares 2026, I'Alliance a poursuivi sa mission de sensibilisation auprés du grand public, des
professionnels de santeé et des pouvoirs publics. La campagne a mis en lumiére la nécessité d'obtenir des diagnostics précoces et les solutions
concretes qui existent pour réduire I'errance diagnostique, faciliter une meilleure prise en charge des malades et accompagner leurs familles.
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Les belles victoires de I'Alliance pour cette JIMR 2026

Réussite de la campagne digitale #TousAveclLeRuban

Post, Carrousel, Live Instagram, vidéos, photos et iconographies
trés appréciés par la communauté.

Marketing direct

Campagne déployée pendant 4 mois dans 500 cabinets médicaux,
premier point de contact avec les patients en errance diagnostique.

Visibilité maximisée sur les réseaux sociaux grace a
des influenceurs partenaires

Olivier Goy, Claire Mounier-Vehier, César CultureG, Pauline Hepato,
Yaminahsaini — prés de 3 millions de personnes touchées.

Présence médiatique maintenue

Bonne couverture dans les médias régionaux et nationaux, malgré le
manque d'une actualité forte.

llluminations historiques

Grande premieére : I'Assemblée nationale illuminée aux couleurs
des maladies rares + de nombreux monuments éclairés partout sur
le territoire.

Bénévoles engagés en région

Participation active aux événements des PEMR et actions de relations
médias en région.




La réussite d'une campagne digitale #TousAveclLeRuban
engageante

Les données mettent en lumiére une croissance significative de I'audience sur les trois plateformes principales. Les statistiques révelent
une visibilité décuplée et un engagement communautaire fort, illustré par de nombreuses interactions et des visites fréquentes sur les
profils. Ces indicateurs clés témoignent de I'efficacité d'une stratégie de communication digitale dynamique et percutante.



Instagram Performance : Analyse Comparative 2025 vs 2026

2025 2026
Audience et Visibilité
2®0®
£88 W
m, +267 abonnés s +460 abonnés
3 369 abonnés mois JIMR 4 482 abonnés mois JIMR
Abonnés Totaux Dynamique d'acquisition Croissance de la communauté Dynamique d'acquisition
(comparé a 3 369 en 2025) (presque doublé comparé
aux +287 de 2025)
=\ 52721 61744
( ¢ comptes touchés O comptes touchés
@ Portée record / Portée record (j E‘ gressmn
l;lz comparé aux 52 721 en 2025)
Engagement et Activité Engagement et Actlvité
e s
@ |2 an- (220
D 4 .Q@%) _v 08
90% 2790 138% 5705
Taux d'Ei t int Taux d’Engagement mterachons
Taux d't Engagemenl Interactions générées
(bond ms;eu compa ré aux 90% (volume plus que doublé

comparé aux 2 790 en 2026)

“ 94 stories L ’—’— 119 stories
\ Intensification du contenu Intensification du contenu
(présence accrue comparé

aux 94 en 2025)

Sur Instagram : une communauté plus
engagée que jamais

Instagram s'affirme comme la

4 482 abonnés

plateforme phare de I'Alliance pour

toucher le grand public. Pour cette

. +460 sur le mois de la JIMR
campagne 2026, la communauté a non

seulement grandi en nombre, mais

surtout en niveau d'engagement : le
taux passe de 90% a 138%, soit une
hausse de +45 points. Le nombre de
stories publiées a augmenté (94 > 119),

61744 de portée

+8 023 vs 2025

et les visites de profil ont bondi de

60%. 138% d'engagement
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3 049 visites profil

+60% vs 1920 en 2025




FACEBOOK

Facebook : explosion de la portée

organique

Facebook enregistre les progressions les plus spectaculaires de la campagne JIMR
2026. La portée organique est multipliée par 3 pour atteindre 366 043 personnes,

témoignant d'une stratégie de contenu particulierement bien adaptée a cet algorithme.

L'acquisition d'abonnés s'est accélérée lors de la campagne, passant de 182 sur la
méme période en 2025 a 579 nouveaux abonnés en un mois.

19 737 abonnés

+579 sur le mois de la JIMR

366 043 de portée

x3 vs 121 417 en 2025

55% d'engagement

+31 points vs 24% en 2025

579 nouveaux abonnés/mois

x3 vs 182 en 2025 (campagne 1 mois)

Facebook : Une Croissance Explosive (2025 vs 2026)

Cette infographie compare les indicateurs de performance clés (KPI) de la page Facebook lors de la campagne JIMR. Elle
met en lumiére une augmentation spectaculaire de la portée et de linteraction des utilisateurs sur une période d'un an,
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Sur LinkedIn : forte progression
professionnelle

LinkedIn consolide sa place comme canal stratégique pour toucher les
professionnels de santé, décideurs et institutionnels. La portée double en 2026,

LinkedIn : Performance et Croissance Record (2025 vs 2026)
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RESEAUX SOCIAUX

Focus sur les 3 posts les plus appréciés et repartagés

Facebook ¥

e 716 likes, 248 partages
e 603 likes, 20 000 vues
e 296 likes, 380 partages

Facebook

Post rubans Plateforme :
716 likes, 248 partages

Post Vidéo rubans :

603 likes, 377
partages,20000 vues

(. Mliance maladies Rares et avec Maladies
7% Rares Info Services et 4

Infographie maladies
rares: 296 likes, 380
partages
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INTERNGTTONALE [

Voir les statistiques
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Instagram ¥

1162 likes, 18 500 vues
1128 likes, 53 000 vues
714 likes, 7 400 vues

Post Vidéo rubans : 1162

| nstagram likes, 18500 vues
Post Vidéo Assemblée
nationale : 714 likes,
Photo ruban Plateforme : — 7400 vues

1128 likes, 53 000 vues
JE SUIITIENS’ LA
JOURNEE
INTERNATTONALE
. DEs DIES
RARES

Ia premiére fois
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LinkedIn ¥

e 684 likes, 207 republications
e 438 likes, 63 republications
e 430 likes, 64 republications

Post Infographie: 684 likes,
207 republications

LinkedIN
- 30
Post J-1 : 438 Likes, 63 . . ns
Vous connaissez quelqu'un
republications avec une maladie rare 7

>3 millions Post Ruban: 430 likes,
64 republications
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RESEAUX SOCIAUX

Visibilité maximisée sur les réseaux sociaux grace a

des influenceurs partenaires

Grace a des partenariats stratégiques avec des influenceurs engagés, I'Alliance a considérablement amplifié sa visibilité aupres du grand
public et des professionnels de santé. Avec un total cumulé de pres de 3 millions d'abonnés, les messages de sensibilisation aux

maladies rares ont porté au-dela de la communauté.

Olivier Goy

Entrepreneur engagé, relai sur LinkedIn auprés des décideurs
économiques.

César CultureG

2 millions d'abonnés — vulgarisation scientifique et
sensibilisation auprés d'un large public.

Claire Mounier-Vehier

Influenceuse LinkedlIn, proche des professionnels de santé et
du monde médical.

Pauline Hepato & Yaminahsaini, Cop9ophtalmo

Profils santé et bien-étre, proximité avec les patients et
aidants concernés.



RESEAUX SOCIAUX

Influenceurs partenaires de 'TAMR
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RESEAUX SOCIAUX

11l Quelques parlementaires mobilisés

La JIMR 2026 a également mobilisé des parlementaires qui ont choisi de s'associer publiqguement a la cause des maladies rares. Leurs
prises de position et leurs partages sur les réseaux sociaux ont contribué a amplifier la visibilité institutionnelle de la campagne,

envoyant un signal fort aux décideurs publics.
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llluminations : une grande premiére historique

[J Pour la toute premiére fois, la colonnade de I'Assemblée nationale s'est illuminée aux couleurs des maladies rares
le 28 février 2026 — un symbole fort de reconnaissance institutionnelle pour toute la communauté.




A I'appel de I'Alliance et d'autres acteurs de la communauté maladies rares, des monuments emblématiques de toute la France se sont illuminés aux couleurs
des maladies rares pour la JIMR 2026. Une mobilisation territoriale sans précédent, du Parlement aux hépitaux, des mairies aux aéroports.
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Marketing direct : au plus prés des patients en errance diagnostique

i

Film diffusé dans 1 000 maisons de santé

Pendant 10 jours en février, le film « Maladies rares » a touché les patients au cceur du
systéme de soins.

S

Leaflet 6 pages + affiches dans 500 cabinets médicaux

Présents pendant 4 mois, ces supports ciblent les patients en errance diagnostique.

I

Sensibilisation des médecins généralistes

Des bénévoles de I'Alliance ont directement mobilisé les praticiens de terrain.
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Partenariat Cespharm : sensibilisation des pharmaciens et de leur patientéle

-

Film « Maladies rares » en
pharmacie

Diffusé sur les écrans des
officines en janvier-février dans
le cadre de la « Minute Santé ».

Les boucles de mars - avril 2024

Ny

Leaflet & carte MRIS mis a
disposition

Distribués aux pharmaciens sur
commande pour informer les
patients en errance diagnostique.

Prévisualiser [a boucle pawr : = les espaces d'accueil du public

' - g'
Plus de 75% [
débutent dés I'enfance §
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Présence médiatique : une couverture maintenue

Léchographie augmentée pour
améliorer le diagnostic de maladie
rare

BaD - o

Pharmaceutiques

Audrey
raconte son parcours du
combattant de parent aidant

o= :s : le CHU de Toulouse se
== rsensibiliser le grand publi(

>

Valadies rares: ré
scientifiques et r
iconomiques

erererer

Malgré un contexte sans actualité phare, I'Alliance a su maintenir
une présence médiatique de qualité grace a une stratégie de
relations presse structurée. Les médias régionaux ont joué un
role clé, relayant des témoignages de patients, des reportages
sur les illuminations locales. La conférence de presse nationale a
permis d'ancrer la JIMR 2026 dans I'agenda médiatique.

_J Médias régionaux

Reportages, témoignages de patients et articles dans la presse locale
partout en France.
Médias nationaux

Interviews, conférence de presse et articles dans des médias
spécialisés santé et généralistes.

% Reportages impactants

Portraits de malades, parcours diagnostiques, témoignages percutants
qui humanisent la cause.


https://alliance-maladies-rares.org/wp-content/uploads/2026/03/Revue-de-presse.docx

Maladies raj
“parlons-

Des bénévoles engagés en région @ © @

20 bénévoles de I'Alliance ont participé a des actions de sensibilisation en régions, organisées par les Plateformes d'Expertise Maladies Rares (PEMR). lIs ont assuré une présence dans les médias régionaux et mené des actions de sensibilisation auprés des professionnels de
santé de leur territoire. Leur engagement bénévole est une force précieuse et indispensable pour I'Alliance.

C'ETAIT
UNE MALADIE
RARE ?




En résumé : une campagne multicanale a fort impact

€ Présence digitale renforcée

Croissance significative de I'audience sur
les trois plateformes (Instagram, Facebook,
LinkedlIn), avec un taux d'engagement en
forte hausse. Des contenus viraux ont
démultiplié la portée organique et
['acquisition de nouveaux abonnés s'est
accélérée tout au long de la campagne.

L'implication d'influenceurs partenaires a
permis de sensibiliser aux maladies rares
bien au-dela de la communauté

i Présence territoriale
emblématique

Animations de stands en hopitaux, facultés
et mairies, expositions et visites en cabinets
médicaux : les bénévoles se sont mobilisés
sur tout le territoire.

Les illuminations de monuments, hopitaux
et aéroports assurent une visibilité forte et
mémorable au cceur des régions.

= | Couverture médiatique
stratégique

Une action média structurée, incluant
conférence de presse, reportages,
interviews et témoignages percutants, a
assuré une bonne visibilité de la JIMR dans
les médias régionaux et nationaux, malgré
I'absence de nouvelles annonces majeures.

~3M

Abonnés touchés

Via les influenceurs partenaires

30+

Monuments illuminés

Partout en France

500

Cabinets médicaux

Marketing direct sur 4 mois

20

Bénévoles mobilisés

Actions en régions et relations
media




#TOUSAVECLERUBAN JIMR 2026 ALLIANCE MALADIES RARES

Merci !

aux associations et bénévoles engagés en région, aux influenceurs partenaires, aux parlementaires mobilisés, aux professionnels de santé et
a toute la communauté des maladies rares : Ensemble, nous faisons avancer la cause des maladies rares en France. @ @ @
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