


Les besoins : le soin

• Le diagnostic des maladies rares est parfois difficile

• Certaines décisions thérapeutiques sont complexes
• ➔ RCP et maillage national des centres experts

• Visibilité et amélioration de la filière d’adressage / recrutement



Les besoins : l’enseignement et la recherche

• Mise en commun des dossiers rares ou complexes
• Registres cliniques, thèses d’internes, parcours universitaire

• Meilleur recensement des cohortes de malades
• Amélioration de la connaissance de la file active

• Protocoles de recherche

• Meilleur accès à l’information
• Actualités scientifiques

• Réunions nationales



Les attentes

• Moyens humains : implémentation des bases de données

• Outil informatique, accessibilité des bases de données




