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Maladies ou groupe de 
maladies 

Coordonnateur 
médical 

Service de rattachement  Pôle  Filière de santé Sigle de la filière 

anomalies du 
développement et 
syndromes malformatifs 

Dr MORIN 
Génétique - 
Oncogénétique - Maladies 
Rares 

Femme, Couple, 
Enfant 

Anomalies du 
développement déficience 
intellectuelle de causes 
rares 

AnDDI-Rares 

anomalies du 
développement et 
syndromes malformatifs 

Dr KLEIN 
Génétique - 
Oncogénétique - Maladies 
Rares 

Femme, Couple, 
Enfant 

Anomalies du 
développement déficience 
intellectuelle de causes 
rares 

AnDDI-Rares 

maladies inflammatoires 
rares du cerveau et de la 
moëlle 

Dr LE MOING Neurologie Pédiatrique 
Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares à 
expression motrice ou 
cognitive du système 
nerveux central 

BRAIN TEAM 

maladies vasculaires rares 
du cerveau et de l'œil (2 
volets) 

Dr COURSELLE 
Ophtalmologie et 
Neurologie 

5 sens et 
Autonomie 

Maladies rares à 
expression motrice ou 
cognitive du système 
nerveux central 

BRAIN TEAM 

atrophie multi-systématisée 

 
Remplacement 
fonctionnel par le 
Dr TIR 

Neurologie Autonomie 

Maladies rares à 
expression motrice ou 
cognitive du système 
nerveux central 

BRAIN TEAM 

démences rares Dr BARBAY Neurologie Autonomie 

Maladies rares à 
expression motrice ou 
cognitive du système 
nerveux central 

BRAIN TEAM 

Maladie de Huntington 

 
Remplacement 
fonctionnel par le 
Dr TIR 

Neurologie Autonomie 

Maladies rares à 
expression motrice ou 
cognitive du système 
nerveux central 

BRAIN TEAM 

maladies cardiaques 
héréditaires (2 volets) 

Pr TRIBOUILLOY 
Pr HERMIDA 

Cardiologie et Rythmologie 
Cœur, Thorax, 
Vaisseaux 

Maladies cardiaques 
héréditaires 

CARDIOGEN 

cardiopathies congénitales 
complexes  

Dr MATHIRON 
Cardiologie et Pneumo-
Allergologie Pédiatriques 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies cardiaques 
héréditaires 

CARDIOGEN 

syndrome de Prader-Willi Dr BRAUN 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares du 
développement cérébral 
et déficience intellectuelle 

DEFISCIENCE 

malformations et maladies 
rares du cervelet 

Pr BERQUIN Neurologie Pédiatrique 
Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares du 
développement cérébral 
et déficience intellectuelle 

DEFISCIENCE 
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épilepsies rares Pr BERQUIN Neurologie Pédiatrique 
Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares du 
développement cérébral 
et déficience intellectuelle 

DEFISCIENCE 

déficiences intellectuelles de 
causes rares  

Pr BERQUIN Neurologie Pédiatrique 
Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares du 
développement cérébral 
et déficience intellectuelle 

DEFISCIENCE 

rhumatismes inflammatoires 
et maladies auto-immunes 
systémiques rares de 
l'enfant 

Pr DJEDDI 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies auto-immunes et 
auto-inflammatoires 
systémiques rares 

FAIIR 

Maladies auto-immunes 
systémiques rares 

Pr DUHAUT médecine interne DRIME 
Maladies auto-immunes et 
auto-inflammatoires 
systémiques rares 

FAIIR 

Maladies auto-immunes 
systémiques rares 

Pr DUHAUT médecine interne DRIME 
Maladies auto-immunes et 
auto-inflammatoires 
systémiques rares 

FAIIR 

Maladies auto-immunes 
systémiques rares 

Pr DUHAUT médecine interne DRIME 
Maladies auto-immunes et 
auto-inflammatoires 
systémiques rares 

FAIIR 

Maladies auto-
inflammatoires et de 
l'amylose inflammatoire 

Pr DUHAUT médecine interne DRIME 
Maladies auto-immunes et 
auto-inflammatoires 
systémiques rares 

FAIIR 

Maladies auto-immunes 
systémiques rares 

Pr DUHAUT médecine interne DRIME 
Maladies auto-immunes et 
auto-inflammatoires 
systémiques rares 

FAIIR 

maladies vasculaires du foie Pr NGUYEN KHAC hépato-gastroentérologie DRIME 
Maladies hépatiques rares 
de l'enfant et de l'adulte 

FILFOIE 

maladies inflammatoires des 
voies biliaires et hépatites 
auto-immunes 

Pr NGUYEN KHAC hépato-gastroentérologie DRIME 
Maladies hépatiques rares 
de l'enfant et de l'adulte 

FILFOIE 

maladies neuromusculaires 
de l'enfant, de l'adolescent 
et de l'adulte 

Dr LE MOING 
Dr MERLE 

Neurologie Pédiatrique et 
EFSN pédiatrique 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies 
neuromusculaires 

FILNEMUS 

maladies bulleuses auto-
immunes 
cutanéomuqueuses 

Pr LOK / Dr CHABY dermatologie 5 sens 
Maladies rares en 
dermatologie 

FIMARAD 
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neurofibromatoses de 
l'adulte 

Dr DADBAN / Pr 
LOK 

dermatologie 5 sens 
Maladies rares en 
dermatologie 

FIMARAD 

maladies rares digestives Pr DJEDDI 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Malformations abdomino-
thoraciques 

FIMATHO 

anomalies congénitales et 
malformatives de 
l'œsophage 

Dr BUISSON 
Dr LEKE 

chirurgie de l'enfant et 
Soins Intensifs de 
Néonatologie et Médecine 
Néonatale 

Femme, Couple, 
Enfant 

Malformations abdomino-
thoraciques 

FIMATHO 

hernies de coupole 
diaphragmatique 

Dr MUSZYNSKI  
Dr RICARD 

gynécologie et chirurgie de 
l'enfant 

Femme, Couple, 
Enfant 

Malformations abdomino-
thoraciques 

FIMATHO 

maladies rares de la 
surrénale 

Pr DESAILLOUD 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares 
endocriniennes 

FIRENDO 

développement génital: du 
fœtus à l'adulte 

Dr BRAUN 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares 
endocriniennes 

FIRENDO 

hypophyse Pr DESAILLOUD 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares 
endocriniennes 

FIRENDO 

maladies endocriniennes de 
la croissance 

Dr BRAUN 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares 
endocriniennes 

FIRENDO 

maladies de la thyroïde et 
de la réceptivité hormonale 

Pr DESAILLOUD 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares 
endocriniennes 

FIRENDO 

pathologies gynécologiques 
rares 

Dr BRAUN 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares 
endocriniennes 

FIRENDO 

maladies héréditaires du 
métabolisme 

Dr MORIN 
Génétique - 
Oncogénétique - Maladies 
Rares 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies héréditaires du 
métabolisme 

G2M 

Cytopénies auto immunes 
de l'adulte 

Pr MAROLLEAU 
Hématologie Clinique et 
Thérapie Cellulaire 

Oncopôle 
Maladies rares immuno-
hématologiques 

MaRIH 
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Microangiopathies 
thrombotiques 

Pr CHOUKROUN / 
Dr PRESNE 

Néphrologie, Medecine 
Interne, Dialyse, 
Transplantation  

DRIME 
Maladies rares immuno-
hématologiques 

MaRIH 

Cytopénies auto immunes 
de l'enfant 

Dr LI-THIAO-TE 
Hématologie, Oncologie, 
Immunologie et 
Rhumatologie Pédiatriques 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares immuno-
hématologiques 

MaRIH 

déficits immunitaires 
héréditaires 

Pr MAROLLEAU 
Hématologie Clinique et 
Thérapie Cellulaire 

Oncopôle 
Maladies rares immuno-
hématologiques 

MaRIH 

Amylose AL et autres 
maladies de dépots 
d'immunoglobulines 
monoclonales 

Dr MOREL 
Hématologie Clinique et 
Thérapie Cellulaire 

Oncopôle 
Maladies rares immuno-
hématologiques 

MaRIH 

drépanocytose et autres 
pathologies 
constitutionnelles du 
globule rouge 

Dr LI-THIAO-TE 
Hématologie, Oncologie, 
Immunologie et 
Rhumatologie Pédiatriques 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies 
constitutionnelles rares du 
globule rouge et de 
l'érythropoïèse 

MCGRE 

maladies hémorragiques 
constitutionnelles 

Dr VOYER 
Centre de Traitement des 
Hémophiles Adultes 

Biologie, 
Pharmacie et 
Santé des 
Populations 

Maladies hémorragiques 
constitutionnelles 

MHEMO 

Mucoviscidose et affections 
liées à une anomalie de 
CFTR 

Dr RAMES / Dr 
POULET 

Cardiologie et Pneumo-
Allergologie Pédiatriques 
et Pneumologie 

Femme, Couple, 
Enfant et Cœur, 
Thorax, 
Vaisseaux 

mucoviscidose et 
affections liées à une 
anomalie de CFTR 

MUCO-CFTR 

Malformations ano-rectales 
et pelviennes 

Dr BUISSON Chirurgie de l'Enfant  
Femme, Couple, 
Enfant 

Complications 
neurologiques et 
sphynctériennes des 
malformations pelviennes 
et médullaires rares 

NEUROSPHINX 

syndrome néphrotique Pr DJEDDI 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rénales rares ORKID 

néphrologie pédiatrique Pr DJEDDI 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rénales rares ORKID 

syndrome néphrotique Pr DJEDDI 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rénales rares ORKID 
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syndrome néphrotique Pr DJEDDI 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rénales rares ORKID 

maladies osseuses 
constitutionnelles 

Dr MORIN 
Génétique - 
Oncogénétique - Maladies 
Rares 

Femme, Couple, 
Enfant 

maladies rares de l'os et 
du cartilage 

OSCAR 

maladies rares du 
métabolisme du calcium et 
phosphate 

Dr BRAUN 
Pédiatrie Médicale et 
Médecine de l'Adolescent 

Femme, Couple, 
Enfant 

Maladies rares de l'os et 
du cartilage 

OSCAR 

fentes et malformations de 
la face  

Dr GBAGUIDI CMF 5 sens 
Malformations rares de la 
tête, du cou et des dents 

TETE COU 

Syndromes de Pierre Robin 
et troubles de succion-
déglutition congénitaux 

Dr GBAGUIDI CMF 5 sens 
Malformations rares de la 
tête, du cou et des dents 

TETE COU 

 


