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Coordination, appui, soutien aux 88 centres maladies respiratoires rares
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29 OrphaLung, 29 PulmoTension et 30 RespiRare
Pr Vincent COTTIN

HCL, Pradel

Pr Marc HUMBERT

AP-HP, Bicêtre

Pr Christophe DELACOURT

AP-HP, Necker



Équipe opérationnelle
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Parcours de soin : 15 protocoles nationaux de diagnostic et de soins

4 https://respifil.fr/professionnels/protocoles-nationaux-de-diagnostic-et-de-soins-pnds/

Expliciter aux professionnels concernés la prise en charge diagnostique et

thérapeutique optimale actuelle et le parcours de soins d’un patient

atteint d’une maladie rare donnée.

Optimiser et d’harmoniser la prise en charge et le suivi de la maladie rare sur

l’ensemble du territoire.

Il peut servir de référence au médecin traitant en concertation avec le

médecin spécialiste notamment au moment d’établir le protocole de

soins conjointement avec le médecin conseil et le patient, dans le cas d’une

demande d’exonération du ticket modérateur au titre d’une affection hors liste.

OBJECTIFS

https://respifil.fr/professionnels/protocoles-nationaux-de-diagnostic-et-de-soins-pnds/


Parcours de soin : 1 PNDS
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DCP : décembre 2017, + de 70 pages



Parcours de soin : 15 thèmes de réunions de concertation pluridisciplinaires

6 https://respifil.fr/professionnels/rcp-nationales/

L’expertise se partage sans que le patient n’ait à se déplacerOBJECTIFS

Plus de 610 dossiers discutés en 2024

Quorum d’experts de 3 spécialités différentes

https://respifil.fr/professionnels/rcp-nationales/


Parcours de soin
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DCP : Pr Bernard Maitre, Dr Guillaume Thouvenin



Parcours de soin : 11 programmes d’éducation thérapeutique patient
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Programme d’e-ETP 

Pediacil

OBJECTIF

https://respifil.fr/patients/education-therapeutique-du-patient/

➢ La maladie, les conséquences et les ressentis 

➢ Les actions à réaliser pour prévenir les complications

➢ Savoir réagir en cas de complications

➢ Comprendre la transmission génétique

➢ La gestion du quotidien

https://respifil.fr/patients/education-therapeutique-du-patient/


Parcours de soin : lien ville-hôpital
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Résumé maladie : DCP

Livret information

https://respifil.fr/maladies/dyskinesie-ciliaire-primitive/

https://respifil.fr/maladies/livrets-information-patients/
https://respifil.fr/maladies/dyskinesie-ciliaire-primitive/


Parcours de soin : lien ville-hôpital
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Carte Urgence (en lien avec Orphanet) : uniquement remise lors de consultation

https://respifil.fr/maladies/cartes-urgence/

https://respifil.fr/maladies/cartes-urgence/
https://respifil.fr/maladies/cartes-urgence/


Parcours de soin : lien ville-hôpital
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Congrès médecins de premiers recours : généralistes, pédiatres et urgentistes

en interfilière

Congrès de pneumologie CPLF (France), ERS (Europe) et CPAP

(pneumopédiatrie)

https://respifil.fr/actualites/retour-sur-3-jours-de-congres-de-la-medecine-generale-2024/
https://respifil.fr/actualites/retour-sur-le-congres-de-la-societe-francaise-de-pediatrie-2023/
https://respifil.fr/actualites/retour-sur-urgences-le-congres-2023/
https://respifil.fr/actualites/cplf-2024-le-poumon-a-chaque-etape-de-la-vie/
https://respifil.fr/actualites/le-cpap-le-rendez-vous-annuel-des-pneumologues-et-allergologues-pediatriques/


Parcours de soin : lien ville-hôpital
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https://respifil.fr/patients/vivre-avec-une-maladie-rare/Soutien

Pratique d’une activité physique adaptée

maladies-rares@alliance-sociale.fr

https://respifil.fr/patients/activite-physique-adaptee-apa/

1 séance par semaine

Mercredi de 9h à 10h

https://respifil.fr/patients/vivre-avec-une-maladie-rare/
https://respifil.fr/patients/activite-physique-adaptee-apa/


Recherche
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Appels à projets :

Bulletin de recherche : 2 / an, recense toutes les actualités de la recherche

https://respifil.fr/actus/appels-a-projets/

https://respifil.fr/recherche/bulletins-de-recherche/

https://respifil.fr/recherche/bulletins-de-recherche/
https://respifil.fr/actus/appels-a-projets/
https://respifil.fr/recherche/bulletins-de-recherche/


Merci de 
votre attention
Avez-vous des questions ? 

Hôpital Bicêtre08/02/2025 Céline Lustremant



Retrouvez l’actualité 
de la filière, les 
événements sur

respifil.fr

08/02/2025 Céline Lustremant Hôpital Bicêtre

Et sur nos réseaux sociaux

Et sur nos réseaux sociaux

respifil.fr
https://respifil.fr/
https://www.youtube.com/channel/UCkYOLXBDks8ddVlA4erGGOw
https://www.facebook.com/RespiFIL
https://www.instagram.com/respifil/
https://www.linkedin.com/in/respifil/
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