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Développement participatif de France Maladies Rares :
un portail numeérique connecté a la BNDMR
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'/ France .Frar.me Maladies Rares est une_application a dest.ination deg patients atteints de maladies rares.
o ° Maladies Ce p_rOJet s'mspnt dgns le cadre de I'actlc_)n 6.3 du Plan National Maladies Rares 4 (ENMR4),_V|sant a déve_lopper des
&/\® Rares outils numeriqgues innovants pour améliorer |'acces aux donnees de sante des patients atteints de maladies rares.
Ce projet est porté la Banque Nationale de Donnéees Maladies Rares (BNDMR).

OBJECTIFS DE L'APPLICATION

L'application vise a répondre aux défis communs a I'ensemble En impliquant des la conception tous les acteurs de I'ecosysteme, nous
des maladies rares, malgre leur diversité et leurs specificités maximisons les chances d'adoption de la future application tout en
pathologiques. Les fonctionnalités s'articulent autour de 3 créant les conditions d'une communication organique portée par les
objectifs principaux : utilisateurs eux-mémes.
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DEVELOPPEMENT AU SEIN DE LA BNDMR UNE INTEGRATION AVEC L'ECOSYSTEME
Un choix stratégiqgue qui enrichit a la fois l'ecosysteme Il est essentiel de collaborer avec les acteurs établis dans |I'écosysteme
d'accuell par de nouvelles capacités et I'innovation developpée plutdt que de recréer des solutions qui existent déja, notre approche
par un environnement favorable a son déeploiement. consiste a servir de portail pour les initiatives deja en place.
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