
Une maladie est dite � rare � lorsqu’elle 
touche moins d’une personne sur 2000, 
soit pour la France moins de 30 000 
personnes pour une maladie donn�e. Il y a 
pr�s de 7 000 maladies rares, plus de 3 
millions de malades en France et 30 
millions en Europe. Autant de pathologies 
et autant de difficult�s � obtenir des 
informations pour les personnes 
concern�es.

� D�velopper l’information sur les 
maladies rares � figure parmi les dix axes 
strat�giques du Plan National Maladies 
Rares pour la p�riode 2005-2008. Service 
reconnu prioritaire par les pouvoirs publics, 
les missions de Maladies Rares Info 
Services sont : �couter, informer et 
orienter les malades, leurs proches et les 
professionnels de sant�. 
MRIS est soutenue par l’Association 
Fran�aise contre les Myopathies (AFM) 
gr�ce aux donateurs du T�l�thon et par le 
Minist�re de la Sant�.

Association loi 1901, Maladies Rares Info 
Services (nomm�e ainsi depuis le 14 mai 
2003) a �t� cr��e en octobre 2001.

Un Conseil d’administration de 14
membres

Pr�sident : Jacques BERNARD Membre fondateur 
d’Alliance Maladies Rares
Tr�sorier : Gilles HANAUER
Administrateurs :
 Fran�oise ANTONINI, d�l�gu�e g�n�rale de 

l’Alliance Maladies Rares
 Dr S�gol�ne AYM�, directrice d’Orphanet
 Dr Christine BEURTON, m�decin conseil de la 

S�curit� Sociale, retrait�e

 Lydia DEBAR, repr�sentante de l’Alliance 
Maladies Rares, Pr�sidente de l’association 
Histiocytose France

 Dr Elisabeth ELEFANT, g�n�ticienne responsable 
du Centre de Renseignement sur les Agents 
T�ratog�nes

 Jean ELIE, repr�sentant d’Eurordis, membre de 
l’association Vaincre la Mucoviscidose

 Chantal LECERF, repr�sentante de l’Alliance 
Maladies Rares, membre de la Ligue Fran�aise 
contre la Dystonie.

 Michel LESIEUR, repr�sentant de l’Alliance 
Maladies Rares, membre du Groupe 
Polyhandicap France

 Marie-Odile PERROUSSEAUX, repr�sentante de 
l’Alliance Maladies Rares, Association Huntington 
France

 Olivier N�GRE, porte parole de l’Alliance 
Maladies Rares

 H�l�ne TACK, repr�sentante de l’Association 
Fran�aise contre les Myopathies.

Un comit� de suivi et d’�valuation 

Ind�pendant du service, ce Comit� de suivi 
et d’�valuation a pour mission, � partir de 
l’analyse des demandes et des r�ponses 
apport�es, de fixer les r�gles scientifiques et 
�thiques permettant de garantir la qualit� 
des r�ponses. Il se r�unit une � deux fois 
par an. Sa composition est la suivante :

 Docteur S�gol�ne Aym�, directrice d’Orphanet,
 Professeur Jean Cabane pour la Soci�t� 

Fran�aise de M�decine Interne,
 Michel Lesieur pour l’Alliance Maladies Rares,
 Paulette Morin pour l’Alliance Maladies Rares,
 Marie-Christine de la Morlais pour Eurordis,
 Professeur Henri Plauchu pour le Coll�ge 

National des Enseignants et Praticiens de 
G�n�tique,

 Jean Saide pour Alliance Maladies Rares,
 Anne-Marie U pour Alliance Maladies Rares.

Une �quipe de professionnels

L’�quipe est compos�e de 4 salari�es et 
d’un m�decin mis � disposition par l’Inserm 
SC11. Elle est donc constitu�e d’une 
d�l�gu�e g�n�rale, d’un m�decin p�diatre 
g�n�ticien, d’un m�decin endocrinologue 
(ayant une formation compl�mentaire en 
immunologie et essais cliniques), d’une 
documentaliste scientifique et d’une 

Un service de t�l�phonie en 
sant�

Organisation et Fonctionnement
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responsable de l’�coute. Elle est renforc�e 
par une consultante b�n�vole, sp�cialiste 
des questions de prise en charge sociale.

Le service est accessible de 9h � 18h, par 
t�l�phone au N� Azur 0 810 63 19 20 (au 
prix d’un appel local), par mail info-
services@maladiesrares.org, par courrier.

Le centre de ressource documentaire 
utilis� est Orphanet, v�ritable encyclop�die 
en ligne sur les maladies rares et les 
m�dicaments orphelins. www.orpha.net

Ecouter, Informer et Orienter

Dans le strict respect du code de 
d�ontologie m�dicale, les �coutantes � 
comp�tences m�dicales renseignent les 
malades et leurs proches en donnant des 
informations g�n�rales sur les maladies 
(mode de transmission, recherches en 
cours…). Les appelants peuvent �tre 
orient�s vers une consultation sp�cialis�e 
ou vers une association de malades qui 
pourra les aider. S’il n’existe pas 
d’association, Maladies Rares Info 
Services propose de les mettre en relation 
avec d’autres malades ayant la m�me 
pathologie.

Maladies Rares Info Services est 
�galement une source de renseignements 
pr�cieuse pour les professionnels de la 
sant� (m�decins lib�raux, scolaires, 
kin�sith�rapeutes, orthophonistes ou 
professionnels issus d’institutions 
sp�cialis�es IME, IMP …), soucieux de 
soutenir et d'aider efficacement leurs 
patients avec des informations actualis�es.

Les deux m�decins et la documentaliste 
scientifique participent dans le cadre d’une 
collaboration avec Orphanet � la r�daction 
de fiches d’information sur les maladies 
rares, valid�es et accessibles au grand 
public. Ces fiches servent �galement de 
support pour r�pondre aux appels 
t�l�phoniques que re�oit MRIS et peuvent 
�tre adress�es aux personnes souhaitant 
de la documentation.

 Des r�unions hebdomadaires entre les 
�coutantes pour un �change de 
pratiques sur les appels.

 Des formations mensuelles sur des
th�matiques telles : �volutions m�dicales 
et scientifiques, probl�matiques de prise 
en charge sociale, appr�hension du 
soutien psychologique, techniques 
d’appels…

 Elaboration de rapports interm�diaires 
puis du rapport d’activit� final.

 R�alisation d’enqu�tes de satisfaction
aupr�s des appelants du N� Azur

 Actualisation du guide de proc�dures 
des appels

 Actions de communication 

L’�quipe traite plus de 7200 
demandes par an (plus de 5000 
appels t�l�phoniques et les autres 
demandes par mail ou par courrier).

Sur une ann�e, nous avons �t� 
interrog�es sur 1005 pathologies 
diff�rentes

90% des appelants sont des 
malades ou leurs proches et 10% 
des professionnels de sant�.

Maladies Rares Info Services 
fonctionne avec un budget 
d’environ 380 000 € sur une ann�e.

Maladies Rares Info Services se trouve sur la Plateforme 
Maladies rares aux c�t�s de :

- L’Alliance maladies rares, collectif de pr�s de 150 
associations de malades et de famille,
- Eurordis, collectif europ�en regroupant plus de 220 
associations de maladies rares, dont 10 alliances 
nationales, issues de 24 pays,
- Orphanet, serveur d’information en ligne sur les 
maladies rares et les m�dicaments orphelins, 
www.orpha.net
- L’Institut des maladies rares, groupement d’Int�r�t 
scientifique, structure de coordination et d’impulsion de la 
recherche sur les maladies rares.

Mission

Formation et suivi d’activit�

Quelques chiffres


