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Maladies Rares Info Services

Une question?… une réponse!

info-services@maladiesraresinfo.org
01 56 53 81 36



Modèle qui a vu le jour, grâce à l’AFM-Téléthon, en 2001.

Constitue un centre de ressources unique au monde.

La plateforme rassemble sur un même site :

• des représentants d’associations de malades en France et en 

Europe

• des professionnels de santé et de la recherche

• des acteurs privés et publics

• des salariés et des bénévoles



Tapez pour saisir une légende.

 une errance diagnostique, voire une impasse, souvent

très préjudiciable aux malades et à leur famille

 une rareté de la recherche

 une rareté des traitements

 une rareté et un éloignement de l’expertise médicale

 de l’isolement

La rareté, quelles incidences?



L’offre de services de MRIS

Missions principales

• L’écoute

• L’information

• Le soutien

• Une équipe de 

professionnelles formées à 

l’écoute et spécialisées sur 

les maladies rares

• Un médecin



Des services variés pour un public large

MRIS s’adresse :

• Aux personnes malades

• Aux proches de malades

• Aux associations (complémentarité des 

compétences – mise en place d’un forum modéré 

par le médecin) 

• Aux professionnels de santé (sanitaire et social)



Service d’information et de soutien

• Téléphone, mail

• Une réponse personnalisée

• Plus de 4 500 échanges par an

• Environ 900 pathologies différentes

• Près de 30 % des demandes concernent les personnes 

en attente de diagnostic ou sans diagnostic

• 4 types de demandes :

• Orientation médicale : 40%

• Information sur la maladie : 35%

• Lien social (associations / Forum) : 26 %

• Accompagnement social : 11%



Tapez pour saisir une légende.

Le Forum maladies rares

• Plus de 1200 sujets différents répartis dans 350 

communautés en ligne (dont 27 forums créés en 2019)

• Près de 9000 utilisateurs

• Modéré par l’équipe d’écoutantes et le médecin

• Porte d’entrée vers d’autres ressources maladies rares

• Garantie sécurité, déclaration CNIL

• http://forums.maladiesraresinfo.org/

Données 2018

http://forums.maladiesraresinfo.org/


Tapez pour saisir une légende.

Le Forum maladies rares



Le site internet : 440 000 visites en 2019



Un projet de collaboration avec les FSMR:

L’infographie 

sur le parcours de santé et de vie

http://parcourssantevie.maladiesraresinfo.org/



L’Infographie

http://parcourssantevie.maladiesraresinfo.org/index.html

http://www.axe-editions.com/mr03/index.html


Les + de l’infographie

• Facilité de navigation avec 10 thématiques explicites

• Proposer une porte d’entrée vers une multitude de ressources existantes : 

filières, centres experts, services d’information spécifiques MR (Orphanet) 

et non spécifiques, associations…

• Mieux faire connaître ces ressources auprès de tous et notamment des non 

spécialistes des maladies rares

• S’appuyer sur des services en interface, développer les passerelles : 

national / régional, santé / médico-social,  expertise / autres compétences…

• Deux publics cibles : 

• les personnes malades et leur famille

• les professionnels : information + relais d’information



Merci !


