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

ET SI C'ETAIT UNE MALADIE RARE ?

23 Filieres de Santé Maladies Rares créées dans le cadre du
deuxieme Plan National Maladies Rares et organisées thématiquement

- ANOMALIES DU DEVELOPPEMENT ET DEFICIENCE INTELLECTUELLE DE CAUSES RARES -
Pr Laurence Olivier-Faivre (Dijon)
- MALADIES RARES DU SYSTEME NERVEUX CENTRAL - Pr Christophe Verny (Angers)
- MALADIES CARDIAQUES HEREDITAIRES OU RARES - Pr Philippe Charron (Paris)
- MALADIES RARES DU DEVELOPPEMENT CEREBRAL ET DEFICIENCE INTELLECTUELLE - Pr Vincent des Portes (Lyon)
- MALADIES AUTO-IMMUNES ET AUTO-INFLAMMATOIRES SYSTEMIQUES RARES - Pr Eric Hachulla (Lille)
- MALADIES VASCULAIRES RARES AVEC ATTEINTE MULTISYSTEMIQUE - Pr Guillaume Jondeau (Paris)
- MALADIES HEPATIQUES RARES DE L'ENFANT ET DE L'ADULTE - Pr Olivier Chazouilléres (Paris)
- MALADIES NEUROMUSCULAIRES - Pr Shahram Attarian (Marseille)
- SCLEROSE LATERALE AMYOTROPHIQUE - Pr Claude Desnuelle (Nice)
- MALADIES RARES EN DERMATOLOGIE - Pr Christine Bodemer (Paris)
- MALFORMATIONS ABDOMINO-THORACIQUES - Pr Frédéric Gottrand (Lille)
- MALADIES RARES ENDOCRINIENNES - Pr Jéréme Bertherat (Paris)
- MALADIES HEREDITAIRES DU METABOLISME - Pr Pascale De Lonlay (Marseille)
- MALADIES RARES IMMUNO-HEMATOLOGIQUES - Pr Régis Peffault de Latour (Paris)
- MALADIES CONSTITUTIONNELLES RARES DU GLOBULE ROUGE ET DE L'ERYTHROPOIESE - Pr Frédéric Galactéros (Créteil)
- MALADIES HEMORRAGIQUES CONSTITUTIONNELLES - Pr Claude Négrier (Lyon)
- MUCOVISCIDOSE ET AFFECTIONS LIEES A UNE ANOMALIE DE CFTR - Pr Isabelle Durieu (Lyon)
- COMPLICATIONS NEUROLOGIQUES ET SPHINCTERIENNES DES MALFORMATIONS PELVIENNES ET MEDULLAIRES RARES -
Pr Sabine Sarnacki (Paris)
- MALADIES RENALES RARES - Pr Denis Morin (Montpellier)
- MALADIES RARES DE L'OS ET DU CARTILAGE - Pr Agnés Linglart (Paris)
- MALADIES RESPIRATOIRES RARES - Pr Marc Humbert (Paris)
- MALADIES RARES SENSORIELLES - Pr Héléne Dollfus (Strasbourg)
- MALADIES RARES DE LA TETE, DU COU ET DES DENTS - Pr Nicolas Leboulanger (Paris)

QUELLES SONT LES MISSIONS DES FILIERES DE SANTE MALADIES RARES ?

DIMINUER L'ERRANCE DIAGNOSTIQUE ET THERAPEUTIQUE,

FACILITER L'ORIENTATION DES PATIENTS DANS LE PARCOURS DE SOIN,

RENFORCER LE CONTINUUM ENTRE LES ACTEURS IMPLIQUES DANS LA PRISE EN CHARGE,
L'INNOVATION DIAGNOSTIQUE ET THERAPEUTIQUE, LA RECHERCHE ET LE SECTEUR MEDICO-SOCIAL.

POUR PLUS D'INFORMATIONS,
E) _. filieres de santé
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www.sante.gouv.fr/maladies-rares




