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ExpŽrience Ç!Diagnostic!È  



Devant	un	tableau	de	symptômes	cliniques	inhabituels	chez	un	de	
vos	patients,	auriez-vous	le	«	réflexe	»	de	penser	maladie	rare	?	



Savez-vous	où	trouver	des	informations	sur	les	maladies	rares	?	



Avez-vous	déjà	consulté	les	sites	ci-dessous	pour	vous	renseigner	
sur	les	maladies	rares	?	



Vous	êtes-vous	déjà	renseigné(e)	auprès	d’autres	médecins	pour	
chercher	des	informations	sur	les	maladies	rares	? 



Autres	sources	de	renseignements 
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Relation avec les Centres experts  



Connaissez-vous	l'existence	des	Centres	de	référence		
et	de	compétence	maladies	rares	? 



Vos	patients	sont-ils	adressés	à	ces	centres	? 



Est-ce	que	l'un	de	vos	patients	est	suivi	par	l’un	de	ces	centres	? 



Aide et outils  



Avez-vous	des	besoins	en	termes		
de	connaissance/pratique	professionnelle	sur	les	maladies	rares	? 



Avez-vous	des	besoins	en	termes	d’outils	support	? 



Avez-vous	des	suggestions	pour	déployer	des	actions	«	maladies	rares	»	?	 
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Avez-vous	des	suggestions	pour	déployer	des	actions	«	maladies	rares	»	?	 
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