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Le service de mise en relation 
des malades isolés 

Thomas Heuyer - theuyer@maladiesrares.org 



Orphanet 

La base de données sur les maladies rares et les 

médicaments orphelins 

Depuis 1997 

Unité INSERM, financée par l’INSERM, la Direction 

Générale de la Santé, la Commission Européenne… 

 

Différents outils pour différents publics : 

 Pour le grand public / Pour les professionnels 

 Articles tout public 

 Recherche par signes cliniques 

 Cahiers (centres de référence, prestations sociales…) 

 Liste des médicaments orphelins 

www.orphanet.fr 
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http://www.orphanet.fr/


Services aux patients 
d’Orphanet 
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Maladies Rares 

Info Services 

 Statut d’association - Représentants de malades 

 

 Service d’experts sur les maladies rares et leurs 

nombreuses problématiques 

 

 1er service d’information en santé à être certifié 

conforme à une norme qualité (ISO 9001) 

 

 6 salariés dont 4 Chargées d’Ecoute et 

d’Information  

 

 Financement : pouvoirs publics et AFM Téléthon 



 
Maladies Rares 

Info Services 

 6 000 demandes par an 

 

 2/3 par téléphone - 1/3 par courrier électronique 

 

 Information, orientation, soutien 

 

 Service jugé efficace dans 87% des cas 

 

 Des services connexes et complémentaires : 

 - Observatoire des maladies rares 

 - Service de formations 

 - Le service de mise en relation des malades isolés 
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Le service de mise 

en relation des malades isolés 

 Développé et proposé par Maladies Rares Info Services et 

Orphanet 

 

 Le principe : en l’absence d’association pour une pathologie 

donnée, proposer une solution pour rompre l’isolement 

 

 Par téléphone ou internet 

 

 Outil agréé par la CNIL 

 

 Si association pour la pathologie : systématiquement 

proposée 

 

 Une condition sine qua non : un diagnostic 
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Quel fonctionnement 

pour ce service ? 

 Inscription par pathologie 
 

 Coordonnées postales et/ou électroniques et/ou téléphoniques 
 

 Au moins deux personnes avec la même pathologie : mise en 

relation effectuée  
 

 Nouvelle inscription pour une pathologie : communication de 

toutes les coordonnées à tous les inscrits. 
 

 Inscription renouvelée chaque année 
 

 Possibilité d’informer et contacter les inscrits 
 

 L’objectif : échanger, partager, mutualiser les informations et les 

expériences 
 

 La finalité : rompre l’isolement 
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Quels résultats 

pour ce service ? 

 En 2011 : 436 inscrits, 238 personnes mises en relation pour 75 

pathologies 
 

 17 inscrits en Languedoc Roussillon 
 

 Le bilan global : 610 inscrits, 421 personnes mises en relation, 

337 pathologies recensées. 
 

 L’essentiel des mises en relation : 2 personnes 
 

 Plus le service est connu, plus les inscriptions sont nombreuses, 

plus les probabilités de mise en relation augmentent 
 

 La perspective → créer un « cercle vertueux » : 

  Développer des actions et services de proximité en    

  s’appuyant sur le service de mise en relation 

  Renforcer le service de mise en relation en s’appuyant sur  

  les  actions et services de proximité  
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A votre 
disposition ! 

Merci. 
Des questions ? 


