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Lien d’intérêt:





Maladie de Crohn (CD)

Mucoviscidose
Myopathie de Duchenne

Ehlers Danlos (EDS)

X fragile (FRX)
Syndrome de Marfan (MFS)

Syndrome de Prader-Willi (PWS)
Sclérose tubéreuse

Aniridie
Ataxies

Anomalies chr 11q
Epidermolyse bulleuse

Chorée de Huntington
Alternating hemiplegia

Myasthénie
Ostéogénèse imparfaite

Hypertension pulmonaire
Syndrome de Williams

EurordisCare3, 2009

Outils numériques 
de pré-diagnostic:

« Et si c’était

une maladie rare ? »



AccelRare



Texte titre

Première ligne

Deuxième ligne

Alliance MR

BNDMR
Filières



AMM ATU PNDS

Priorité aux maladies « perte de chance si retard »

~7 000 maladies rares*
identifiées à ce jour



Texte titre

Première ligne

Deuxième ligne

270 maladies rares*
pour lesquelles 

un parcours de soin adapté existe

270 maladies rares*
pour lesquelles 

un parcours de soin adapté existe

Pondération par:Pondération par:



Texte titre

Première ligne
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Saisir les éléments 
du dossier patient

Epingler un signe
cardinal













270 maladies rares
pour lesquelles 

un parcours de soin adapté 
existe

270 maladies rares
pour lesquelles 

un parcours de soin adapté 
existe

Performance du diagnostic : 

concordance avec le TOP 1

Performance du diagnostic : 

concordance avec le TOP 3



Objectif futur: intégration en pop-up dans des logiciels médicaux ?



RDK



RDK : Rare Disease knowledge®

Qu’est-ce que RDK

A propos de As we know® & Tekkare®

Démo

RDK accompagne les professionnels de santé

Statistiques

© As We know 2024



© As We know 2024

Engagement à développer des innovations en e-santé pour un 

impact sociétal aux services des professionnels de santé et 

des patients :

• Un auditeur indépendant a été nommé : Professeur 

Pascal Eschwege , Chef de service Uro-nephro du 

CHRU de Nancy

• 1% du chiffre d'affaires est reversé à des associations 
dans la santé

RDK a été le premier projet développé par As We Know®.

Une deuxième initiative a été lancée:  Thyroide.fr, un site de 

connaissance à destination des soignants et des patients.

(2023)

(2024)

As we know®: une entreprise à mission
(loi pacte du 22 mai 2019)



© As We know 2024

RDK Rare disease Knowledge® est un dispositif médical classe I connecté (ANSM 

19/01/2023) et marquage CE (12/07/2022) à destination des professionnels de 

santé, disponible en version mobile et web.

RDK a pour mission principale de réduire l’errance diagnostique des patients 

atteints de maladie rare

Les principes de RDK :

• Application gratuite

• Aucune donnée personnelle patient ou médecin collectée

• Aucune création de compte requise

• Aucun diagnostic définitif posé

Qu’est-ce qu’RDK ?



© As We know 2024

Société à mission dédiée au développement 

d’innovations numériques à impact dans la santé. 

As We know® a pour vocation de créer des 

applications gratuites pour les professionnels de 

santé au service des patients. Ex: Thyroide.fr

L’application est issue d’un partenariat public-privé unique qui s’appuie sur l’expertise d’Orphanet, la technologie Tekkare®

l’engagement sociétal de As We Know® et le soutien de sponsors.

Qu’est-ce qu’RDK ?









Statistiques

178 300 visites depuis le lancement

1600 visites en moyenne par semaine

4975 téléchargements

Plus d’une trentaine de mises à jour :

De nouveaux contenus 

De nouvelles fonctionnalités

Des retours terrain



RDK contribue à l’amélioration des connaissances sur les maladies rares



DEMO




