
Errance diagnostique... Difficultés d’orientation du patient... Prise en charge complexe et pluridisciplinaire...

Et si c’était unE maladiE rarE ?
23 Filières de Santé Maladies Rares créées dans le cadre du  

deuxième Plan National Maladies Rares et organisées thématiquement

• AnDDI-Rares - anomaliEs du dévEloppEmEnt Et déficiEncE intEllEctuEllE dE causEs rarEs -  
   Pr Laurence Olivier-Faivre (Dijon)
• BRAIN-TEAM - maladiEs rarEs du systèmE nErvEux cEntral  - Pr Christophe Verny (Angers)
• Cardiogen - maladiEs cardiaquEs héréditairEs ou rarEs - Pr Philippe Charron (Paris)
• DéfiScience - maladiEs rarEs du dévEloppEmEnt cérébral Et déficiEncE intEllEctuEllE - Pr Vincent des Portes (Lyon)
• FAI²R - maladiEs auto-immunEs Et auto-inflammatoirEs systémiquEs rarEs - Pr Eric Hachulla (Lille)
• FAVA-Multi - maladiEs vasculairEs rarEs avEc attEintE multisystémiquE - Pr Guillaume Jondeau (Paris)
• FILFOIE - maladiEs hépatiquEs rarEs dE l’Enfant Et dE l’adultE - Pr Olivier Chazouillères (Paris)
• FILNEMUS - maladiEs nEuromusculairEs - Pr Shahram Attarian (Marseille)
• FILSLAN - sclérosE latéralE amyotrophiquE - Pr Claude Desnuelle (Nice)
• FIMARAD - maladiEs rarEs En dErmatologiE - Pr Christine Bodemer (Paris)
• FIMATHO - malformations abdomino-thoraciquEs - Pr Frédéric Gottrand (Lille)
• FIRENDO - maladiEs rarEs EndocriniEnnEs - Pr Jérôme Bertherat (Paris)
• G2M - maladiEs héréditairEs du métabolismE - Pr Pascale De Lonlay (Marseille)
• MaRIH - maladiEs rarEs immuno-hématologiquEs - Pr Régis Peffault de Latour (Paris)
• MCGRE - maladiEs constitutionnEllEs rarEs du globulE rougE Et dE l’érythropoïèsE - Pr Frédéric Galactéros (Créteil)
• MHémo - maladiEs hémorragiquEs constitutionnEllEs - Pr Claude Négrier (Lyon)
• Muco/CFTR - mucoviscidosE Et affEctions liéEs à unE anomaliE dE cftr - Pr Isabelle Durieu (Lyon)
• NeuroSphinx - complications nEurologiquEs Et sphinctériEnnEs dEs malformations pElviEnnEs Et médullairEs rarEs -  
   Pr Sabine Sarnacki (Paris)
• ORKiD - maladiEs rénalEs rarEs - Pr Denis Morin (Montpellier)
• OSCAR - maladiEs rarEs dE l’os Et du cartilagE - Pr Agnès Linglart (Paris)
• RespiFIL - maladiEs rEspiratoirEs rarEs - Pr Marc Humbert (Paris)
• SENSGENE - maladiEs rarEs sEnsoriEllEs - Pr Hélène Dollfus (Strasbourg)
• TETECOU - maladiEs rarEs dE la têtE, du cou Et dEs dEnts - Pr Nicolas Leboulanger (Paris)

quEllEs sont lEs missions dEs filièrEs dE santé maladiEs rarEs ?

• diminuEr l’ErrancE diagnostiquE Et thérapEutiquE,
• facilitEr l’oriEntation dEs patiEnts dans lE parcours dE soin,
• rEnforcEr lE continuum EntrE lEs actEurs impliqués dans la prisE En chargE,  
   l’innovation diagnostiquE Et thérapEutiquE, la rEchErchE Et lE sEctEur médico-social.

pour plus d’informations,  
rEndEz-vous sur lE stand dEs 
filièrEs dE santé maladiEs rarEs

www.sante.gouv.fr/maladies-rares


