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La science pour la santé
From science to health

La collecte des données pour FREDD a commencé : pres de
400 patients déja saisis !

Le 13 mars 2025, la collecte des données de I'entrep6t de données de santé FREDD a débuté.
Ce projet, consacré aux maladies rares de l'ceil, est sous la responsabilité de I'Institut
national de la santé et de la recherche médicale (INSERM), I’équipe du Pr Hélene Dollfus.

Les données de 389 patients atteints de dystrophie rétinienne héréditaire issus du centre de
référence de I’Hopital National des 15-20, dirigé par le Pr Isabelle Audo, ont été saisies.

Lentrepdt FREDD (French Rare Eye Disease Database) a atteint une étape clé : apres avoir été
autorisé par la CNIL en 2024, les données des premiers patients ont été saisies le 13/03/2025 par
I’équipe du Pr Isabelle Audo au sein du centre de référence maladies rares de I’'Hopital National des
15-20 a Paris. Cette saisie sera bientot également initiée dans les 4 autres sites pilotes* de la filiere
maladies rares SENSGENE avec pour objectif d’atteindre les 1000 patients dans I'entrep6t d’ici la fin
de I'année 2025. Les données intégrées dans FREDD vont permettre la réalisation d’études dans le but
d’améliorer le parcours de soins et la prise en charge des patients atteints de maladies rares de l'ceil,
et de développer des outils d'aide au diagnostic médical.

Léquipe opérationnelle, qui se trouve a Strasbourg, au sein de I'équipe INSERM UMR 1112, pilotée
par le Pr Hélene Dollfus se félicite pour cet accomplissement. Il a été rendu possible grace a une
efficace collaboration avec I'infrastructure nationale de recherche France Cohortes en charge d’une
grande partie du systéme d’informations de I'entrepdt, qui a mis en place toutes les mesures de
sécurité suivant la réglementation en vigueur. La collecte est réalisée grace a SKEZIA, logiciel de
|'éditeur SKEZI, adapté aux données de santé.

La création de FREDD a été rendue possible grace a la mobilisation des centres labellisés membres de
la filiere SENSGENE, et une aide financiére de I'Etat gérée par |'Agence Nationale de la Recherche au
titre de France 2030 portant la référence ANR-21-PMRB-0009.

Retrouvez toutes les informations sur FREDD sur le site : www.fredd-eds.fr.

Contacts : Camille Marin, Cheffe de projet RaReTiA — FREDD, camille.marin@inserm.fr, Marilyne
Oswald, cheffe de projet filiere maladies rares sensorielles SENSGENE, marilyne.oswald@chru-
strasbourg.fr

* Sites pilotes a l'initiative de FREDD :

- Centre de référence maladies rares ophtalmique des hépitaux universitaires de Strasbourg, référent
clinique : Pr Héléne Dollfus

- Centre de référence maladies rares ophtalmique de I’hépital national des Quinze-Vingts a Paris, référent
clinique : Pr Isabelle Audo

- Centre de référence maladies rares ophtalmique du centre hospitalier de Nantes, référent clinique :
Dr Guyléne Le Meur

- Centre de référence maladies rares ophtalmique du centre hospitalier de Lille, référent clinique : Dr Vasily
Smirnov

= Centre de référence maladies rares ophtalmique du centre hospitalier de Montpellier, référent clinique :
Pr Isabelle Meunier
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