QUEST-CE QU'UNE FILIERE DE SANTE MALADIE RARE ?

Dans le cadre du second Plan National Maladies Rares (2011-2016), des Filieres de Santé Maladies Rares ont été
créées et labellisées par le Ministére de la Santé. Ces structures ont pour vocation de rassembler tous les acteurs
professionnels et associatifs impliqués dans la prise en charge de groupements spécifiques de maladies rares, d’animer
leurs relations et coordonner leurs actions dans le but de :

o faciliter I’orientation des patients et des professionnels de santé dans un parcours de soin de santé
pluridisciplinaire et ainsi diminuer I’errance diagnostique et thérapeutique

e promouvoir les échanges, instaurer des synergies et créer un continuum d'actions entre les acteurs
sanitaires, médico-sociaux, de recherche et associatifs.

Depuis juillet 2014, 23 Filiéres de Santé Maladies Rares ont été créées chacune spécifique a un champ large et cohérent
de maladies rares: FILFOIE est la Filiere de Santé Maladies Rares qui concerne les maladies rares du foie de I’adulte
et de I’enfant.

LES MISSIONS DE LA FILIERE FILFOIE

g Coordonner les activités
\_J  Améliorer la prise en charge de recherche clinique
(V) globale des patients et pré-clinique

e Favoriser I'élaboration de recommanda-

o Inciter le développement de projets de
tions de bonnes pratiques PP pro

recherche communs

° Amellor\erylAe parcours du patient lors du e Favoriser les nouvelles collaborations et
passage a I'age adulte

partenariats
e Assurer un recueil épidémiologique x / e Apporter un appui aux réponses aux appels

national d’offres...

@LFOIE

L’OBJECTIF DE LA FILIERE FILFOIE
EST DE METTRE EN PLACE DES ACTIONS
VISANT A :

o Améliorer 'accompagnement
médico-social du patient...

Diffuser I'information envers

l%l E%ﬁ:é?;::gﬁfezft:tmes / \ ?Q les professionnels de santé
de formation etle grand public

* Créer des outils pédagogiques ('W’\‘f’?,\',"ftlﬁg'lgucf(‘)rﬂ}e internet dédié
e Organiser des formations a
destination des professionnels de

santé et des patients...

e Organiser des journées d’information

e Participer aux évenements relatifs
aux maladies rares...
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3 CENTRES DE REFERENCE

Atrésie des Voies Biliaires
(Hopital Bicétre-Paris) (CRAVB)

Maladies Vasculaires du Foie
(Hopital Beaujon-Paris) (CRMVF)

Maladies Inflammatoires des Voies Biliaires
(Hopital Saint Antoine-Paris)(CRMIVB)

28 CENTRES DE COMPETENCE

23 centres adultes
5 centres pédiatriques

5 CENTRES EXPERTS ASSOCIES

Necker-Enfants Malades, Cochin, Paul Brousse,
Henri Mondor, Jean Verdier

LES STRUCTURES DE DIAGNOSTIC ET LES LABORATOIRES
DE RECHERCHE RATTACHES AUX CENTRES

3 SOCIETES SAVANTES

AFEF (Association Francaise de I’Etude du Foie)

GFHGNP (Groupe Francophone d'Hépatologie-
Gastroentérologie et Nutrition Pédiatriques)

SFP (Société Francaise de Pédiatrie)

3 ASSOCIATIONS DE PATIENTS

ALBI (Association pour la Lutte contre les maladies
inflammatoires du foie et des voies Biliaires)

AMFE (Association Maladies Foie Enfant)
AMVF (Association des Malades des Vaisseaux du Foie)
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FILIERE DE SANTE MALADIES RARES
DU FOIE DE L’ADULTE ET DE LENFANT

« Une file active de plus de 10 000 patients

» Une expertise médicale aussi bien pédiatrique qu’adulte
sur plus de 80 maladies rares du foie :

Maladies vasculaires

(Syndrome de Budd-Chiari, Thrombose portale non
cirrhotique, Maladie veino-occlusive, Hyperplasie nodulaire
régénérative, Fistules Portocaves Congénitales. ..)

Maladies des voies biliaires

(Cholangite Biliaire Primitive, Cholangite sclérosante
primitive, syndrome LPAC, syndrome d’Alagille, anomalies
des transporteurs canaliculaires...)

Maladies du parenchyme hépatique
(Hépatite auto-immune, Granulomatoses avec atteinte
hépatique, Amylose hépatique...)

Maladies métaboliques
(Déficit en a1-antitrypsine, Maladie de Wilson...)

Tumeurs rares du foie
(Cholangiocarcinome, Hépatoblastome, Polyadénomatose. . .)

CONTACT

EQUIPE DE COORDINATION :
Animateur de la filiére : Pr. Olivier Chazouilleres
Chef de projet : Virginie Tsilibaris, virginie.tsilibaris@aphp.fr
Chargées de mission : Astrid Perche, astrid.perche@aphp.fr
Angeéle Priso, desireangele.priso@aphp.fr
Adresse : Hopital Saint-Antoine, 184, rue du faubourg Saint Antoine, 75012 Paris

Tél : 0149282229
Mail : contact filfoie.sat@aphp.fr F ILF OIE

ite web : www.filfoie.com
Site web ey FILIERE DE SANTE MALADIES RARES
DU FOIE DE L'/ADULTE ET DE L'ENFANT




