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 UNE SANTE UNIVERSELLE EN UN CLIC
I-Généralités et objectifs

 La thématique « Une Santé universelle en un clic » développée dans notre travail,  reflète le 
thème central du congrès de NORD « traitement transformant la vie », en regroupant les trois premier 
sous thèmes  proposés dans l’appel à résumé d’affiche pour le 35ième  congrès de NORD  . 
  En effet, les maladies rares touchent, une personne sur 2000 et tous les continents sont 
concernés. Des travaux de recherches soulignent cependant l’insuffisance des connaissances 
scientifiques à leur sujet, la carence de traitements curatifs, de fortes inégalités d’accès aux 
traitements et aux soins existants. Ces maladies rares soumettent alors les personnes touchées 
(malades et proches, chercheurs, médecins, professionnels de santé…) à des situations où 
l’ignorance freine la recherche thérapeutique, la pose de diagnostic, l’acheminement vers des 
spécialistes, la réalisation des soins, mais aussi la prise en charge socio-économique des malades. 
DeDe ce fait, les  questions de transmission de la bonne information vers la communauté touchée par 
ces maladies ,  de la précocité et l’efficacité de prise en charge au quotidien des patients se posent. 
Afin d’explorer une piste de solution durable à ces interrogations, nous suggérons la  création d’une 
plateforme internationale, virtuelle, d’information et de mutualisation des savoirs autour des maladies 
rares. 

II-Méthodologie
 Située au cœur de l’actualité mondiale des dites maladies, « infomaladierare », sera une 
innovation technologique, économique, scientifique, socio-politique en matière de santé et de 
questions sociales. Ce carrefour d’échange et de partage d’informations fiables, autour des maladies 
rares, permettra une collaboration de proximité, entre centres d'excellence, qui utilisent des stratégies 
de dernière génération ou élaborent des projets généralement utiles à d'autres groupes, 
organisations, patients, gouvernement, universitaires ou professionnels de la communauté des 
maladies rares et des produits orphelins.
  Infomaladierare, mettra à jour en temps réel les données promotionnelles des programmes de 
formation continue, soumises par tous les organismes qui s’impliquent pour la lutte contre ces 
maladies. Promotion, facilitant l’essor de l'éducation médicale, la sensibilisation et l’éducation en 
matière de santé publique des professionnels de la santé se mobilisant dans la prise en charge des 
patients atteints de maladies rares et la recherche scientifique sur les médicaments orphelins. Cet 
espace virtuel qui se voudra palpable plus tard, vulgarisera en un clic des informations à propos de la 
célérité diagnostique, et de prise en charge des patients atteints de maladies rares sur chaque 
continent et selon, la variabilité de l’environnement, du degré d’atteinte, et du phénotype des patients.continent et selon, la variabilité de l’environnement, du degré d’atteinte, et du phénotype des patients.
 En « un clic et pour une santé universelle», infomaladierare informera, éduquera et motivera les 
patients, sans discriminations géographique, de genre, de race ou de culture. 
 Par cette plateforme d’information et de mutualisation des savoirs autour des maladies rares, les 
patients comprendront mieux leur rôle, dans les progrès scientifique, technique, économique et 
socio-politique en rapport avec leurs pathologies. 
 III- Résultats attendus
 Ainsi, les malades du monde en association avec la communauté internationale, tous impliqués 
dans la lutte contre les maladies rares, porteront toujours plus haut leur plaidoyer, pour une santé 
universelle, par le biais de la technologie et des médias en « un clic ».
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