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Ministere de 1’enseignement supérieur et de la recherche
Ministere de la santé et de la prévention

Arrété du 26 décembre 2023 portant labellisation des réseaux
des centres de référence prenant en charge les maladies rares

NOR : SPRH2330585A

La ministre de I’enseignement supérieur et de la recherche et la ministre de la santé et de la
prévention,

Vu le décret n® 2022-821 du 16 mai 2022 relatif a la labellisation des centres de référence maladies
rares et des filiéres de santé maladies rares,

Arrétent :
Article 1¢

Sont labellisés pour une durée de cing ans les centres de référence maladies rares listés en annexe
du présent arrété.

Article 2

L’arrété du 25 novembre 2017 portant labellisation des réseaux des centres de référence prenant
en charge les maladies rares est abrogé.

Article 3
Le présent arrété sera publié¢ au Bulletin officiel de I’enseignement supérieur et de la recherche
et au Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité.
Fait le 26 décembre 2023.
La ministre de I’enseignement supérieur
et de la recherche,

Sylvie RETAILLEAU

La ministre de la santé et de la prévention,
Agnes FIRMIN LE BODO
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ANNEXE

Filiére de Santé Maladies Rares : AnDDI-Rares
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(Anomalies du développement avec ou sans déficience intellectuelle de causes rares)

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-

UNIVERSITAIRE

(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement
et syndromes
malformatifs de
I'Est

Laurence
FAIVRE

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Est

Laétitia
LAMBERT

CHRU DE NANCY

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Est

Juliette PIARD

CHU DE BESANCON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Est

Céline POIRSIER

CHU DE REIMS

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Est

Elise SCHAEFER

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
référence
(constitutif)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Est

Charlotte CAILLE-

BENIGNI

CH DE TROYES

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Est

Viorica CIORNA-
MONFERRATO

CHR DE METZ-
THIONVILLE

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Est

Emmanuelle
GINGLINGER

GRH MULHOUSE &
SUD ALSACE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement
et syndromes
malformatifs de
I'inter région
Nord-Ouest

Florence PETIT

CHU DE LILLE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
l'inter région
Nord-Ouest

Alice
GOLDENBERG

CHU DE ROUEN

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
l'inter région
Nord-Ouest

Gilles MORIN

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
référence
(constitutif)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-

UNIVERSITAIRE

(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
l'inter région
Nord-Ouest

Aline VINCENT
DEVULDER

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
l'inter région
Nord-Ouest

Varoona BIZAOUI

CH DE L'ESTRAN

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
l'inter région
Nord-Ouest

Irina Ruxandra
CARDAS

CHIC ALENCON-

MAMERS

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement
et syndromes
malformatifs de
1'Ouest

Sylvie ODENT

CHU DE RENNES

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Ouest

Estelle COLIN

CHU D'ANGERS

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Ouest

Bertrand ISIDOR

CHU DE NANTES

Centre de
référence
(constitutif)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Ouest

Médéric JEANNE

CHU DE TOURS

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Ouest

Séverine
AUDEBERT-
BELLANGER

CHRU DE BREST

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Ouest

Florence
DEMURGER

CH BRETAGNE
ATLANTIQUE
(VANNES)

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Ouest

Béatrice LAUDIER

CHR D'ORLEANS

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs de
I'Ouest

Radka STOEVA

CH DU MANS

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement
et syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France

Yline CAPRI

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL ROBERT
DEBRE

Centre de
référence
(coordonnateur)
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
ntr
rcéet:"éreflf: des GHU CENTRE -
anomalies du ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
développement et Jeanne AMIEL PUBLIQUE - A CITE, référence
syndromes HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
) PARIS (AP-HP) ENFANTS
malformatifs MALADES
d'lle-de-France
Centre de
;Tlf(?rr;:ﬁ:sdgs ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
développement et | Solveig HEIDE PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
syndromes HOPITAUX DE HOPITIAAL PITIE- (constitutif)
. PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
malformatifs
d'lIle-de-France
Centre de
“momalies du ASSISTANCE || GHUSORBONNE | o
S;Zf&gfé’:;nem et | Daphné LEHALLE | yobiTAUX DE | HOPITAL ARMAND (nglesrtft‘:fneﬂ
) PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
malformatifs
d'lle-de-France
Centre de
référence des
anomalies du . Centre de
développement et Denise MOLINA CHI POISSY ST- référence
GOMES GERMAIN .
syndromes (constitutif)
malformatifs
d'lIle-de-France
Centre de
référence des
grél?/gllzg;e):r(rll:nt et ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
syndromes Manon BACHY PUBLIQUE -  UNIVERSITE, référence
malformatifs HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
. ) PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
d'lle-de-France :
anomalies des
membres
Centre de
référence des
anomalies du
développement et Nathaly LES HOPITAUX DE C’el}tre de
syndromes QUINTERO- SAINT-MAURICE référence
malformatifs PRIGENT (constitutif)
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Clémence
VANLERBERGHE

CHU DE LILLE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'lIle-de-France

Narcisse ELENGA

CH DE CAYENNE

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'lle-de-France

Benoit FUNALOT

CHI DE CRETEIL

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'lIle-de-France

Marilyn LACKMY

CHU DE LA
GUADELOUPE
POINTE-A-
PITRE/ABYMES

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Aziz ABID

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-

UNIVERSITAIRE

(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Benoit DE
COURTIVRON

CHU DE TOURS

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'lIle-de-France :
anomalies des
membres

Vincent
GAUTHERON

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Léa
GIACOMELLO

SSR PEDIATRIQUE
MARC SAUTELET

(VILLENEUVE
D'ASCQ)

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'lIle-de-France :
anomalies des
membres

Laetitia HOUX

CHRU DE BREST

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Pierre JOURNEAU

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Jean-Luc JOUVE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'lIle-de-France :
anomalies des
membres

Céline KLEIN

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Brice LAVRARD

INSTITUT ROBERT
MERLE D'AUBIGNE
(VALENTON)

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'lIle-de-France :
anomalies des
membres

Mounira
MANSOUR
KHAMALLAH

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs
d'Ile-de-France :
anomalies des
membres

Marie-Doriane
MORARD

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-

UNIVERSITAIRE

(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement
et syndromes
malformatifs du
Sud-Est

Charles-Patrick
EDERY

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Est

Fanny
LAFFARGUE

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Est

Sabine SIGAUDY

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Est

Julien
THEVENON

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Est

Maud GRELET

CHI TOULON LA
SEYNE SUR MER

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Est

Renaud
TOURAINE

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-

UNIVERSITAIRE

(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Est

Khaoula
ZAAFRANE-
KHACHNAOUI

CHU DE NICE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement
et syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

Didier
LACOMBE

CHU DE
BORDEAUX

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

David
GENEVIEVE

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

Bérénice ROY-
DORAY

CHU DE LA
REUNION

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

Benjamin
DAURIAT

CHU DE LIMOGES

Centre de
compétence

10
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

Philippe KHAU
VAN KIEN

CHU DE NIMES

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

Gwenaél LE
GUYADER

CHU DE POITIERS

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

Olivier PATAT

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies du
développement et
syndromes
malformatifs du
Sud-Ouest
Occitanie
Réunion

Elisabeth
SARRAZIN

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vertébrales et
Spina-Bifida

Jean-Marie
JOUANNIC

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL ARMAND
TROUSSEAU

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies
vertébrales et
Spina-Bifida

Thierry ODENT

CHU DE TOURS

Centre de
référence
(constitutif)

11
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oo
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT RIS e T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des Benoit Centre de
anomalies CHU DE RENNES référence
vertébrales et PEYRONNET (constitutif)
Spina-Bifida
Féfirones des CROIX ROUGE
anomalies Kariman ABELIN- FRANCAISE - Centre de
vertébrales ot GENEVOIS CENTRE LES compeétence
Spina-Bifida MASSUES (LYON)
Centre de
référence des Centre d
anomalies Kim BIN CHU D'ANGERS entre de
, competence
vertébrales et
Spina-Bifida
Centre de
référence des i HOPITAUX
anomalies Yggl fﬁﬁg’é’e UNIVERSITAIRES Cgrflmérfeﬁie
vertébrales et DE STRASBOURG p
Spina-Bifida
Centre de
référence des Centre de
anomalies Marc LE FORT CHU DE NANTES .
! competence
vertébrales et
Spina-Bifida
Centre de
référence des .
anomalies Agnes LIARD- CHU DE ROUEN Cent’re de
. ZMUDA compeétence
vertébrales et
Spina-Bifida
feefle“;;f: des ASSISTANCE GHU SORBONNE
anomalies Hugues PASCAL- PUBLIQUE - QNIVERSITE,’ Centre de
rt’brelll ¢ MOUSSELLARD HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
verteraes PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Spina-Bifida
Centre de
référence des ASSISTANCE GHU SORBONNE
. L PUBLIQUE - . Centre de
anomalies Véronique PHE UNIVERSITE, ,
. HOPITAUX DE A compeétence
vertébrales et HOPITAL TENON
) ) PARIS (AP-HP)
Spina-Bifida
Centre de
référence des Nathaly LES HOPITAUX DE Centre de
anomalies QUINTERO- SAINT-MAURICE compétence
vertébrales et PRIGENT p

Spina-Bifida

12




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n° 2023/24 du 29 décembre 2023 Page 135
zgll\\I/IT]l){[l% DE NOM DE H(()}Sl})(l)ngo'
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT AN U B LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

s s RIRE | TSN | e

. ) - , entre de
fggtrgj‘rl;fss o Gilberte ROBAIN | 116p[TAUX DE HOPITAL compétence

. . PARIS (AP-HP) ROTHSCHILD
Spina-Bifida
Centre de
référence des HOPITAUX Centre de
anomalies Federico SOLLA PEDIATRIQUES .
vertébrales et NICE CHU LENVAL competence
Spina-Bifida
Centre de GHU CENTRE -
référence des ASSISTANCE UNIVERSIT,I*'J PARIS Centre de
pathologies rares Yves VILLE PUBLIQUE - A CITE, référence
liées au placenta HOPITAUX DE HOPITAL NECKER-
des grossesses PARIS (AP-HP) ENFANTS (coordonnateur)
monochoriales MALADES
Centre de
référence des
pathologies rares Véronique Centre de
liées au placenta DEBARGE CHU DE LILLE compétence
des grossesses
monochoriales
Centre de
reference: des B CHU DE
pathologies rares Amélie Centre de
liées au placenta DELABAERE CLERMONT- compétence
FERRAND

des grossesses
monochoriales
Centre de
référence des
pathologies rares CHU DE Centre de
lies au placenta Florent FUCHS MONTPELLIER compétence
des grossesses
monochoriales
Centre de
référence des
pathologies rares Jérome HOSPICES CIVILS Centre de
lies au placenta MASSARDIER DE LYON compétence
des grossesses
monochoriales
Centre de
référence des
pathologies rares Christophe Centre de
liées au placenta VAYSSIERE CHU DE TOULOUSE compétence
des grossesses
monochoriales
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
pathologies rares
liées au placenta
des grossesses
monochoriales

Eric VERSPYCK

CHU DE ROUEN

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
pathologies rares
liées au placenta
des grossesses
monochoriales

Alexandre
VIVANTI

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL ANTOINE
BECLERE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
pathologies rares
liées au placenta
des grossesses
monochoriales

Anne Sophie
WEINGERTNER

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
troubles du
comportement
d'origine
génétique

Caroline
DEMILY

CH LE VINATIER

(coordonnateur)

Centre de
référence

Centre de
référence des
troubles du
comportement
d'origine
génétique

Laurence FAIVRE

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
troubles du
comportement
d'origine
génétique

Olivier GUILLIN

CHS DU ROUVRAY
SOTTEVILLE-LES-
ROUEN

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
troubles du
comportement
d'origine
génétique

Pierre Michel
LLORCA

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
référence
(constitutif)
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oo
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT AN U B LS LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des Centre de
troubles du Anne Cécile PETIT GHU PARIS PSY ET référen
comportement ¢ eete NEUROSCIENCES clerence
N (constitutif)
d'origine
génétique
Centre de GHU CENTRE -
référence des ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
troubles du . PUBLIQUE - CITE, Centre de
comportement Pauline CHASTE HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- | compétence
d'origine PARIS (AP-HP) ENFANTS
génétique MALADES
Centre de
référence des
troubles du CH HENRI LABORIT Centre de
comportement Neemat JAAFARI (POITIERS) compétence
d'origine
génétique
Centre de
référence des
troubles du CH GUILLAUME Centre de
comportement Tom MOTILLON REGNIER (RENNES) compétence
d'origine
génétique
Centre de A
référence des ASSISTANCE GHU HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
troubles du \ PUBLIQUE - Centre de
Iréne NKAM HENRI MONDOR, .
comportement HOPITAUX DE A compétence
d'origine PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI
L MONDOR
génétique
Centre de
if(fe{oelrelgiides CH CHARLES Centre de
et Clélia QUILIES PERRENS  ten
comporteme (BORDEAUX) cotpetence
d'origine
génétique
Centre de
référence des
troubles du Anne SAUVAGET | CHU DE NANTES Centre de
comportement competence
d'origine
génétique
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Filiére de Santé Maladies Rares : Brain-Team
(Maladies rares a expression motrice ou cognitive du systeme nerveux central)
GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L Eng%{f;%%/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU HOPITAUX
. . UNIVERSITAIRES Centre de
de la maladie de Anne-Catherine PUBLIQUE - HENRI MONDOR référence
Huntington et BACHOUD-LEVI HOPITAUX DE A i
autres chorées PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI |(coordonnateur)
MONDOR
Centre de référence ASSISTANCE
. e PUBLIQUE - Centre de
de la maladie de Jean-Philippe e
Huntington et autres AZULAY HOFITAUX DE référence
Chore Sg MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
de la maladie de Alexandra DURR PUBLIQUE - QNIVERSITE,’ référence
Huntington et autres HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)
chorées PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence Centre de
de la maladie de Cyril GOIZET |CHU DE BORDEAUX référence
Huntington et autres I
chorées (constitutif)
Centre de référence Centre de
de la maladie de Clémence CHU DE LILLE référence
Huntington et autres SIMONIN -
chorées (constitutif)
Centre de référence ASSISTANCE Centre de
de la maladie de Brigitte SOUDRIE PUBLIQUE - HOPITAL MARIN DE référence
Huntington et autres & HOPITAUX DE HENDAYE (constitutif)
chorées PARIS (AP-HP) !
Centre de référence Centre de
de la maladie de . . Lo
. Christophe VERNY | CHU D'ANGERS référence
Huntington et autres oo
chorées (constitutif)
Cope e e e
. Charlotte BEAL CLERMONT- ,
Huntington et autres FERRAND compétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de . CHU DE Centre de
Huntington et autres R MARTINIQUE compeétence
chorées
Centre de référence
de la maladic de Isabelle BENATRU | CHU DE POITIERS Centre de
Huntington et autres compétence

chorées
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GROUPE
NOM DU CEN’(l;RE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETQE%{AS;%\;[ENT (GHU), SITE DE LA L
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de la maladie de Anne-Gaélle Centre de
Huntington et autres CORBILLE CHU DE NANTES compétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de Gwendoline CHU DE DIJON Centre de
Huntington et autres DUPONT BOURGOGNE compétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de Lucie GUYANT- Centre de
Huntington et autres MARECHAL CHU DE ROUEN compétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de .. CHU DE Centre de
Huntington et autres Cecilia MARELLI MONTPELLIER compétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de CHU DE GRENOBLE Centre de
Huntington et autres Sara MEONI ALPES compeétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de Jérémie Centre de
Huntington et autres PARIENTE CHU DE TOULOUSE compeétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de Mathilde RENAUD | CHRU DE NANCY Centre de
Huntington et autres compétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de Audrey RIOU CHU DE RENNES Centre de
Huntington et autres compétence
chorées
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
de la maladie de Diana PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
Huntington et autres RODRIGUEZ HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compeétence
chorées PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence
de la maladie de Stéphane HOSPICES CIVILS Centre de
Huntington et autres THOBOIS DE LYON compeétence
chorées
Centre de référence
de la maladie de Mélissa TIR CHU D'AMIENS Centre de
Huntington et autres PICARDIE compeétence

chorées
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L Eng%{f;%%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de re?ference - HOPITAUX
de la maladie de Christine Centre de
Huntington et autr TRANCHANT UNIVERSITAIRES mpéten
UnUnston et autres DE STRASBOURG competence
chorées
Contederdérnce | wastos | cnupe
rope MEISSNER BORDEAUX
multisystématisée (coordonnateur)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
de l'atrophie David GRABLI PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
multis sﬁématisée " HOPITAUX DE HOPITAAL PI‘TIE_ (constitutif)
Y PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence Centre de
de l'atrophie Olivier RASCOL | CHU DE TOULOUSE référence
multisystématisée (constitutif)
Centre de référence Centre de
de l'atrophie Soléne ANSQUER | CHU DE POITIERS .
S compétence
multisystématisée
Centre de référence
. . . Centre de
de l'atrophie Matthieu BEREAU | CHU DE BESANCON \
. , ., competence
multisystématisée
Centre de référence Centre de
de l'atrophie Philippe DAMIER | CHU DE NANTES .
S compétence
multisystématisée
Centre de référence Centre de
de l'atrophie Sophie DRAPIER CHU DE RENNES .
S compétence
multisystématisée
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE -
de I'atrophie gﬁfgﬁ%‘}rg HOPITAUX DE Cgrflnt;feﬁie
multisystématisée MARSEILLE (AP- p
HM)
Centre de référence Centre de
de l'atrophie Jean-Luc HOUETO | CHU DE LIMOGES .
S compétence
multisystématisée
Centre de référence CHU DE Centre de
de l'atrophie Ana MARQUES CLERMONT- combétence
multisystématisée FERRAND p
Centre de référence Centre de
de I'atrophie Caroline MOREAU CHU DE LILLE .
S compétence
multisystématisée
Centre de référence
. . . CHU DE DIJON Centre de
de l'atrophie Thibault MOREAU BOURGOGNE compétence

multisystématisée
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GROUPE
NOM DU CENERE o NOM DE HOSPI’SFALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ET]?EI;&SS%\QIENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
de Iatrophie Elena MORO CHU DE GRENOBLE Cent’re de

. e ALPES compeétence
multisystématisée
Centre de référence Centre de
de l'atrophie Mathilde RENAUD | CHRU DE NANCY .

. . ., competence
multisystématisée
dCeerll';rte;;ipehrizference Stéphane HOSPICES CIVILS Centre de

. e THOBOIS DE LYON compeétence
multisystématisée
Centre de référence
de l'atrophie Mélissa TIR CHU DAMIENS Centre de

) e, PICARDIE compétence
multisystématisée
Centre de référence Christine HOPITAUX Centre de
de I'atrophie TRANCHANT UNIVERSITAIRES compétence
multisystématisée DE STRASBOURG
Centre de référence
de neurogénétique ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
et des maladies Alexandra DURR PUBLIQUE - IAJNIVERSITE,, référence

(g HOPITAUX DE HOPITAL PITIE-

gen(fthues rares du PARIS (AP-HP) SALPETRIERE (coordonnateur)
systeme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et HOPITAUX Centre de
des maladies Mathieu ANHEIM | UNIVERSITAIRES référence
génétiques rares du DE STRASBOURG (constitutif)
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Cyril GOIZET |CHU DE BORDEAUX référence
génétiques rares du (constitutif)
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et CHU DE Centre de
de’s {n.aladles Cécilia MARELLI MONTPELLIER refer@nc.e
génétiques rares du (constitutif)
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Eugénie MUTEZ CHU DE LILLE référence
génétiques rares du (constitutif)
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Gaél NICOLAS CHU DE ROUEN référence
génétiques rares du (constitutif)

systéme nerveux
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GROUPE
NOM DU CEN’(l;RE o NOM DE HOSPI’SFAI:“O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L Eng%{f;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de neurogénétique et . ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des maladies Diana PUBLIQUE - _UNIVERSITE, référence
aénétiques rares du RODRIGUEZ HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
. PARIS (AP-HP) TROUSSEAU

systeme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Aissatou SIGNATE CHU DE référence

C MARTINIQUE -
génétiques rares du (constitutif)
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Christel THAUVIN CHU DE DIJON référence

e BOURGOGNE -
génétiques rares du (constitutif)
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Christophe VERNY | CHU D'ANGERS référence
génétiques rares du (constitutif)
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et .
des maladies AMI;,TIEIEM CHU DE BESANCON Cgrfggfeﬁie
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Stéphanie ARPIN CHU DE TOURS .

. compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Isabelle BENATRU | CHU DE POITIERS .

. rs competence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neuroggnethue et Flsa BESSE- CHU DE Centre de
des maladies PINOT CLERMONT- compétence
génétiques rares du FERRAND
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Philippe DAMIER | CHU DE NANTES .

compétence

génétiques rares du
systéme nerveux
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ET]?EI;AS;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de neurogénétique et FONDATION Centre de
des maladies Nathalie DORISON ADOLPHE DE compétence
génétiques rares du ROTHSCHILD p
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Jean-Luc HOUETO | CHU DE LIMOGES .
. compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et
des maladies Leila LAZARO CHDE LA COTE Centfe de
. o BASQUE compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et
des maladies Gaetan LESCA HOSPICES CIVILS Cent’re de
(g DE LYON competence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et
des maladies Elena MORO CHU DE GRENOBLE Centfe de
Y s ALPES compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence ASSISTANCE
de neurogénétique et PUBLIQUE - Centre de
des maladies Karine NGUYEN HOPITAUX DE combétence
génétiques rares du MARSEILLE (AP- P
systéme nerveux HM)
Centre de référence
de neurogénétique et .
des maladies Fabienne ORY | -y pE TOULOUSE Centre de
g MAGNE compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Mathilde RENAUD | CHRU DE NANCY .
. compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Audrey RIOU CHU DE RENNES .
compétence

génétiques rares du
systéme nerveux
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L EngI;f;%%/IENT (GHU), SITE DE LA L
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de neurogénétique et Centre de
des maladies Sabrina SACCONI CHU DE NICE ,
r p competence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogénétique et ASSISTANCE
des maladies Brigitte SOUDRIE PUBLIQUE - HOPITAL MARIN DE Centre de
(g HOPITAUX DE HENDAYE compétence
gene?thues rares du PARIS (AP-HP)
systéme nerveux
Centre de référence
gzsng‘z‘;ﬁf::“que ct Valérie CHU DE LA Centre de
. TROMMSDORFF REUNION compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence
de neurogeénétique et CHU DE CAEN Centre de
des maladies Sacha WEBER NORMANDIE compétence
génétiques rares du
systéme nerveux
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBON}V E Centre de
des démences rares Mare PUBLIQUE - IAJNIVERSITE,, référence
ou précoces TEICHMANN HOPITAUX DE HOPIT:AL PITIE- (coordonnateur)
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
ASSISTANCE
Centre de référence Alexandre PUBLIQUE - Centre de
des démences rares EUSEBIO HOPITAUX DE référence
ou précoces MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
Centre de référence . Centre de
des démences rares Thibaud CHU DE LILLE référence
. LEBOUVIER .
ou précoces (constitutif)
Centre de référence
, o CHU D'AMIENS Centre de
des d§mences rares | Mélanic BARBAY PICARDIE compétence
ou précoces
Centre de référence
des démences rares Yannick BEJOT CHU DE DIJON Centre de
. BOURGOGNE compeétence
ou précoces
Centre de référence
, . CHU DE Centre de
des d§mences rares Karim BENNYS MONTPELLIER compétence
ou précoces
Centre de référence HOPITAUX Centre de
des démences rares Frédéric BLANC UNIVERSITAIRES ,
competence

ou précoces

DE STRASBOURG
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ET]?}I;I;{ASE?]\;ENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Pascal Cenire de
des d§mences rares DERKINDEREN CHU DE NANTES compétence
ou précoces
Centre de référence Frédérique Centre de
des démences rares ETCHARRY- CHU D'ANGERS compétence
ou précoces BOUYX p
dcee;’gjrgeenr:ef:rr?;g: Maité HOSPICES CIVILS Centre de
. FORMAGLIO DE LYON compeétence
ou précoces
Centre de référence Centre d
des démences rares | Adrien JULIAN | CHU DE POITIERS entre ce
\ competence
ou précoces
Centre de référence CHU DE LA
, . GUADELOUPE Centre de
ges cizg;irécses rares | Annie LANNUZEL POINTE-A- compétence
up PITRE/ABYMES
dcee;’g:rgeenrceef:rrzl‘;g: Olivier CHU DE CAEN Centre de
. MARTINAUD NORMANDIE compeétence
ou précoces
Centre de référence Jérémic Cenire de
des d§mences rares PARIENTE CHU DE TOULOUSE compétence
ou précoces
Centre de référence Cenire de
des démences rares | Vincent PLANCHE | CHU DE BORDEAUX .
. competence
ou précoces
Centre de référence Centre d
des démences rares | Anne SALMON | CHU DE RENNES entre e
. compétence
ou précoces
Centre de référence
des démences rares Mathilde SAUVEE CHU DE GRENOBLE Centfe de
) ALPES compétence
ou précoces
Centre de référence Cenire de
des démences rares David WALLON CHU DE ROUEN .
. competence
ou précoces
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des dystonies et Marie PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
mouvements VIDAILHET HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (coordonnateur)
anormaux rares PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence
;ieesco dvstronhics et ?,%S];SQEEE GHU UNIVERSITE |  Centre de
lezco ystrop Caroline SEVIN | 00 8 DE PARIS SACLAY, référence
HOPITAL BICETRE | (coordonnateur)

encéphalopathies
rares

PARIS (AP-HP)
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GROUPE
NOM DU CENERE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L Eng%f;E%lENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des leucodystrophies Centre de
et leuco Pierre LABAUGE M OI(\:I"}FII[’JE?EEIER référence
encéphalopathies (constitutif)
rares
Centre de réfcrence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des leucodystrophies PUBLIQUE - UNIVERSITE Centre de
et leuco Fanny MOCHEL A . référence
encéphalopathies HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)
rares PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence
des leucodystrophies CHU DE Centre de
et leuco Catherine SARRET CLERMONT- référence
encéphalopathies FERRAND (constitutif)
rares
Centre de référence
des leucodystrophies
etlenco Mikael COHEN CHU DE NICE Centre de
encéphalopathies competence
rares
Centre de référence
des leucodystrophies Centre de
et leuco Léna DAMAJ CHU DE RENNES .
encéphalopathies compétence
rares
Centre de référence GHU CENTRE -
des leucodystrophies ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
et leuco Isabelle PUBLIQUE - i CITE, Cent’re de
encéphalopathies DESGUERRE HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
rares PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence
des leucodystrophies Francoise HOSPICES CIVILS Centre de
et leuco DURAND- .
encéphalopathies DUBIEF DELYON competence
rares
Centre de référence
des leucodystrophies Centre de
et leuco Elise SACAZE CHRU DE BREST .
encéphalopathies compétence
rares
Centre de référence
Sfi’ef;l(‘)"’dys“"phles Valérie CHU DE LA Centre de
TROMMSDORFF REUNION compétence

encéphalopathies
rares
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L Eng%{f;%%/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies ?’%Slii}églg E GHU UNIVERSITE Centre de
inflammatoires Kumaran DEIVA - PARIS SACLAY, référence
rares du cerveau et HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE (coordonnateur)
PARIS (AP-HP)
de 1a moelle
Centre de référence
Erfsie?rl;lrlrileiltf'ies rares Romain HOSPICES CIVILS rcéefrél;reflgz
! MARIGNIER DE LYON o
du cerveau et de la (constitutif)
moelle
dcee;’:;zl‘;zir::erence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
inflammatoires rares Elisabeth PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
du cerveau et de la MAILLART HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
moelle
Centre de référence
des maladies Daniel Centre de
inflammatoires rares AMSALLEM CHU DE BESANCON compétence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies PUBLIQUE - Centre de
inflammatoires rares | Bertrand AUDOIN HOPITAUX DE combétence
du cerveau et de la MARSEILLE (AP- p
moelle HM)
Centre de 'reference ASSISTANCE GHU NORD -
des maladies UNIVERSITE PARIS
. i . PUBLIQUE - . Centre de
inflammatoires rares | Stéphane AUVIN CITE, .
HOPITAUX DE A compeétence
du cerveau et de la PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT
moelle DEBRE
Centre de référence
des maladies .
inflammatoires rares | Patrick BERQUIN CHU D'AMIENS Centfe de
PICARDIE compétence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies Centre de
inflammatoires rares | Bertrand BOURRE CHU DE ROUEN ,
compétence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies Pierre Centre de
inflammatoires rares CASTELNAU CHU DE TOURS compétence

du cerveau et de la
moelle
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ET]?]I;I;{ASEE%/IENT (GHU), SITE DE LA L
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Emmanuel Centre de
inflammatoires rares CHU DE TOULOUSE ,
CHEURET compétence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies Centre de
inflammatoires rares | Pierre CLEUZIOU CHU DE LILLE .
compétence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies Centre de
inflammatoires rares Mikael COHEN CHU DE NICE ,
competence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies HOPITAUX
inflammatoires rares Anne DE SAINT UNIVERSITAIRES Cent’re de
du cerveau et de la MARTIN DE STRASBOURG competence
moelle
Centre de référence GHU CENTRE -
des maladies ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS
inflammatoires rares Isabelle PUBLIQUE - X CITE, Centfe de
du cerveau et de la DESGUERRE HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
moelle PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence
des maladies
. i . CHU DE Centre de
inflammatoires rares Pierre MEYER MONTPELLIER compétence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies FONDATION Centre de
inflammatoires rares | Caroline PAPEIX ADOLPHE DE .
du cerveau et de la ROTHSCHILD competence
moelle
g::&zgz;::erence ASSISTANCE GHU SORBONNE
cnflammatoires rares Florence PUBLIQUE - X UNIVERSITE, Centfe de
du cerveau et de la RENALDO HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
moelle
Centre de référence
des maladies
. , , . CHU DE LA Centre de
inflammatoires rares | Stéphanie ROBIN REUNION compétence

du cerveau et de la
moelle
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L EngI;AS;E%/IENT (GHU), SITE DE LA L
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Centre de
inflammatoires rares Elise SACAZE CHRU DE BREST ,
competence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies )
inflammatoires rares Patrick VAN CHU D'ANGERS Cent’re de
BOGAERT compeétence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies
. ! Ly, Centre de
inflammatoires rares | Frédéric VILLEGA | CHU DE BORDEAUX ,
competence
du cerveau et de la
moelle
Centre de référence
des maladies Centre de
inflammatoires rares | Héléne VINCENT | CHRU DE NANCY .
compétence
du cerveau et de la
moelle
for GHU NORD -
Centre de 'reference ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des maladies Hugues PUBLIQUE - CITE référence
vasculaires rares du CHABRIAT HOPITAUX DE A >
cerveau et de I'ceil PARIS (AP-HP) HOPITAL (coordonnateur)
LARIBOISIERE
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des maladies Manoélle PUBLIQUE - CITE, £ &
vasculaires rares du | KOSSOROTOFF HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- reference
cerveau et de l'eil PARIS (AP-HP) ENFANTS (constitutif)
MALADES
Centre de référence
des maladies Audrey ARNOUX CHU D'AMIENS Centre de
vasculaires rares du COURSELLE PICARDIE compétence
cerveau et de I'ceil
Centre de référence
des maladies . E CHU DE DIJON Centre de
vasculaires rares du Yannick BEJOT BOURGOGNE compétence
cerveau et de I'ceil
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies Laure BOTTIN PUBLIQUE - pNIVERSITE, Centre de
vasculaires rares du HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- compétence
cerveau et de I'ceil PARIS (AP-HP) ANTOINE
Centre de référence Emmanuel BUI ASSISTANCE UNI?/%ESI.\II%E:{ 113 A:RIS Centre de
des maladies QUOC PUBLIQUE - compétence

CITE,
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSE%{:;%%/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

vasculaires rares du HOPITAUX DE HOPITAL ROBERT
cerveau et de 1'ceil PARIS (AP-HP) DEBRE
Centre de référence
des maladies Lionel CALVIERE | CHU DE TOULOUSE Centre de
vasculaires rares du compétence
cerveau et de I'ceil
Centre de référence
des maladies Solene DE Centre de
vasculaires rares du GAALON CHU DE NANTES compétence
cerveau et de I'ceil
Centre de référence
des maladies Sabrina Centre de
vasculaires rares du DEBRUXELLES CHU DE BORDEAUX compétence
cerveau et de I'ceil
Centre de .reference ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des maladies oy PUBLIQUE - Centre de

) Christian DENIER PARIS SACLAY, ,
vasculaires rares du HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE compétence
cerveau et de I'eeil PARIS (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Nelly Centre de

asculaires rares d DEQUATRE- CHU DE LILLE compétence
vasculal e 1 PONCHELLE P
cerveau et de I'ceil
Centre de référence
des maladies HOSPICES CIVILS Centre de
vasculaires rares du Laurent DEREX DE LYON compétence
cerveau et de I'ceil
Centre de référence
des maladies . CHU DE LA Centre de
vasculaires rares du Julien DUFOUR REUNION compétence
cerveau et de 1'ceil
dCentre ldz 'reference CHU DE Contre d
e ody | AnnaFERRIER CLERMONT- O o

vasculaires rar'es' u FERRAND compétence
cerveau et de 1'ceil
Centre de référence
des maladies . Centre de

) Matthias LAMY CHU DE POITIERS ,
vasculaires rares du compétence
cerveau et de 1'ceil
dceesn :rrlfll(zijiir:sf S Elisabeth Centre de

) MEDEIROS DE | CHU DE BESANCON ,
vasculaires rares du compétence

o BUSTOS

cerveau et de 1'ceil
Centre de référence ) CHU DE Centre de
des maladies Pierre MEYER MONTPELLIER compétence
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETQE%LS;E%/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
vasculaires rares du
cerveau et de 1'ceil
Centre de référence
des maladies Elisabeth Centre de
vasculaires rares du MOLINIER CHU DE TOURS compétence
cerveau et de I'ceil
o ASSISTANCE
Centre de référence
) PUBLIQUE -
des maladies Emmanuelle Centre de
asculaires rares d ROBINET HOFITAUX DE compétence
vaseu el MARSEILLE (AP- P
cerveau et de 1'ceil
HM)
Centre de référence
des maladies Serge TIMSIT CHRU DE BREST Centre de
vasculaires rares du compétence
cerveau et de 1'ceil
Centre de référence
des maladies CHU DE CAEN Centre de
vasculaires rares du Emmanuel TOUZE NORMANDIE compétence
cerveau et de 1'ceil
Centre de référence
des maladies Aude TRIQUENOT Centre de
vasculaires rares du BAGAN CHU DE ROUEN compétence
cerveau et de 1'ceil
Centre de référence
des maladies Stéphane Centre de
vasculaires rares du VANNIER CHU DE RENNES compétence
cerveau et de 1'ceil
o matadios HOPITAUX Centre d
es o es . Valeric WOLFF | UNIVERSITAIRES © f ©
vasculaires rar'es. u DE STRASBOURG compétence
cerveau et de I'ceil
dC:::; Li:l :ef('eren:e Yves CHU DE C,e;}tre de
psies €t | AUVILLIERS | MONTPELLIER relerence
hypersomnies rares (coordonnateur)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
d lepsics ot Isabelle ARNULF PUBLIQUE - UNIVERSITE, £ &
dos g o el HOPITAUXDE | HOPITAL PITE. | T
M PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de refqrence N HOSPICES CIVILS C’errltre de
des narcolepsies et Patricia FRANCO référence
. DE LYON O
hypersomnies rares (constitutif)
Centre de référence . ASSISTANCE GHU NORD - Centre de
des narcolepsies et Michel PUBLIQUE - UNIVERSITE PARIS A fi
psies © LECENDREUX HOPITAUX DE : reterence
hypersomnies rares CITE, (constitutif)

PARIS (AP-HP)
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSE%{:;%%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
HOPITAL ROBERT
DEBRE
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
! . PUBLIQUE - E ‘e
des narcolepsies et Damien LEGER CITE, référence
. HOPITAUX DE A A -
hypersomnies rares HOPITAL HOTEL (constitutif)
PARIS (AP-HP)
DIEU
Centre de référence Centre de
des narcolepsies et Pierre PHILIP CHU DE BORDEAUX référence
hypersomnies rares (constitutif)
dcemre delrefe.rencte Aurélie BASILLE- |  CHU D'AMIENS Centre de
€8 NATColepsies € FANTINATO PICARDIE compétence
hypersomnies rares
Centre de référence Perrine Centre de
des narcolepsws et BOCQUILLON CHU DE LILLE compétence
hypersomnies rares
Centre de référence HOPITAUX Centre de
des narcolepsies et Patrice BOURGIN | UNIVERSITAIRES méten
hypersomnies rares DE STRASBOURG competence
Centre de référence Centre de
des narcolepsies et Rachel DEBS CHU DE TOULOUSE .
. competence
hypersomnies rares
GHU NORD -
Centre de référence R ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des narcolepsies et Marie-Pia PUBLIQUE - CITE Centre de
€5 NATCOTCPSIES © D'ORTHO HOPITAUX DE A ’ compétence
hypersomnies rares PARIS (AP-HP) HOPITAL BICHAT
CLAUDE-BERNARD
Centre de référence Centre de
des narcolepsies et Xavier DROUOT | CHU DE POITIERS .
. competence
hypersomnies rares
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des narcolepsies et | Isabelle LAMBERT HOPITAUX DE combétence
hypersomnies rares MARSEILLE (AP- P
HM)
Centre de référence .
des narcolepsies et Emeline LE CHRU DE BREST Centfe de
. CADET compétence
hypersomnies rares
Centre de référence
. Lauréne LECLAIR- Centre de
des narcolepsws et VISONNEAU CHU DE NANTES compétence
hypersomnies rares
Centre de refqrence Martine CHU DE DIJON Centre de
des narcolepsies et LEMESLE- BOURGOGNE compétence
hypersomnies rares MARTIN P
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L EngI;AS;E%/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
N ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
Centre de référence ’ PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
des narcolepsies et Antoine LEOTARD HOPITAL ,
. HOPITAUX DE compétence
hypersomnies rares PARIS (AP-HP) RAYMOND
i POINCARE
Centre de référence
. Nadeége Centre de
des narcolepsws et LIMOUSIN CHU DE TOURS compétence
hypersomnies rares
Centre de référence Centre de
des narcolepsies et Nicole MESLIER CHU D'ANGERS .
. compétence
hypersomnies rares
Centre de référence
des narcolepsies et Renaud TAMISIER CHU DE GRENOBLE Centfe de
. ALPES compétence
hypersomnies rares
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONN E Centre de
des stéré . Andreas PUBLIQUE - UNIVERSITE, référen
n:(f tii‘c’ei"rtgrp;:s HARTMANN HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (COO: d‘(’men:;ur)
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence HOPITAUX Centre d
des stéréotypies Mathieu ANHEIM | UNIVERSITAIRES CO; éfenie
motrices rares DE STRASBOURG p
Centre de référence Centre de
des stéréotypies Soléne ANSQUER | CHU DE POITIERS .
. competence
motrices rares
Centre de référence Christine BREFEL- Centre de
des s.tereotyples COURBON CHU DE TOULOUSE compétence
motrices rares
Centre de référence Centre de
des stéréotypies Pierre BURBAUD |CHU DE BORDEAUX .
) compétence
motrices rares
Centre de référence Centre de
des stéréotypies Philippe DAMIER | CHU DE NANTES .
. competence
motrices rares
Centre de référence Centre de
des stéréotypies Sophie DRAPIER CHU DE RENNES .
) compétence
motrices rares
Centre de référence Centre de
des stéréotypies Jean-Luc HOUETO | CHU DE LIMOGES ,
) compétence
motrices rares
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des stéréotypies Alexandre PUBLIQUE - CITE Centfe de
motrices rares HUBERT HOPITAUX DE HOPITAL ROBERT competence

PARIS (AP-HP)

DEBRE
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GROUPE
NOM DU CENERE o NOM DE HOSPI’SFALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L Eng%{f;%%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence CHU DE
. Isabelle Centre de

des stéréotypies CLERMONT- .
motrices ra};lés JALENQUES FERRAND competence
Centre de réference CHU DE GRENOBLE Centre de
des stéréotypies Elena MORO .

. ALPES compétence
motrices rares
Centre de référence
des stéréotypies Agathe CHU DE Cent’re de

. ROUBERTIE MONTPELLIER competence
motrices rares
dC::ng‘;Z tr;;ie;:nce Michel CHU DE LA Centre de

. SPODENKIEWICZ REUNION compétence
motrices rares
dceesngzr‘;i tr;lfieersnce Stéphane HOSPICES CIVILS Centre de

. THOBOIS DE LYON compétence
motrices rares

ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des stéréotypies Tatiana WITJAS HOPITAUX DE compétence
motrices rares MARSEILLE (AP-
HM)
Centre de référence
des syndromes Centre de
neurologiques Jérome HOSPICES CIVILS référence
paranéoplasiques et HONNORAT DE LYON
. . (coordonnateur)

encéphalites auto-
immunes
Centre de référence
des syndromes
neurologiques Jérémic CHU DE TOULOUSE rceefrelfeigz
paranéoplasiques et PARIENTE -
encéphalites auto- (constitutif)
immunes
Centre de référence
des syndromes ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
neurologiques Dimitri PUBLIQUE - UNIVERSITE, £
paranéoplasiques et PSIMARAS HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- reference
encéphalites auto- PARIS (AP-HP) SALPETRIERE (constitutif)
immunes
Centre de référence
des syndromes
neurologiques Véronique BOURG | CHU DE NICE Centre de
paranéoplasiques et compétence

encéphalites auto-
immunes
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NOM DU CENTRE

DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et
encéphalites auto-
immunes

Jean-Philippe
CAMDESSANCHE

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et
encéphalites auto-
immunes

Coline
DUWICQUET

CHU DE TOURS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et
encéphalites auto-
immunes

Laurent KREMER

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et
encéphalites auto-
immunes

Annie LANNUZEL

CHU DE LA
GUADELOUPE
POINTE-A-
PITRE/ABYMES

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et
encéphalites auto-
immunes

Anne SALMON

CHU DE RENNES

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et
encéphalites auto-
immunes

Frangois SELLAL

HOPITAUX CIVILS

DE COLMAR

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et
encéphalites auto-
immunes

Louise TYVAERT

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
neurologiques
paranéoplasiques et

Frédéric VILLEGA

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compeétence
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L Eng%{f;%%&ENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
encéphalites auto-
immunes
Centre de référence
des syndromes
neurologiques Héléne ZEPHIR CHU DE LILLE Centre de
paranéoplasiques et competence

encéphalites auto-
immunes
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Filiére de Santé Maladies Rares : Cardiogen
(Maladies cardiaques héréditaires ou rares)
o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE (O L'ETABLISSEMENT R LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE ,
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
(cigls*diom opathies ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
et des trgull:les du Philippe PUBLIQUE. - UNIVERSITE, référence
rvthme cardiaque CHARRON HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (coordonnateur)
ythme cardiaq PARIS (AP-HP) SALPRTRIERE
héréditaires ou
rares
Centre de référence GHU HOPITAUX
des ASSISTANCE
cardiomyopathies et PUBLIQUE - UNIVERSITAIRES Centre de
yop Thibaud DAMY HENRI MONDOR, référence
des troubles du HOPITAUX DE A .
. HOPITAL HENRI (constitutif)
rythme cardiaque PARIS (AP-HP)

y e MONDOR
héréditaires ou rares
Centre de référence
Szfdiom opathies et Centre de

yop Erwan DONAL CHU DE RENNES référence
des troubles du (constitutif)
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
dCentre de référence ASSISTANCE GHU NORD -

s . . UNIVERSITE PARIS Centre de
cardiomyopathies et Fabrice PUBLIQUE - CITE référence
des troubles du EXTRAMIANA HOPITAUX DE A ’ .

. HOPITAL BICHAT (constitutif)
rythme cardiaque PARIS (AP-HP) CLAUDE-BERNARD
héréditaires ou rares
dCee;qtre de référence ASSISTANCE
cardiomyopathies et PUBLIQUE - Centre de
des trout};leg du Gilbert HABIB HOPITAUX DE référence

) MARSEILLE (AP- (constitutif)
rythme cardiaque

r g HM)
héréditaires ou rares
Centre de référence GHU CENTRE -
des ASSISTANCE UNIVERSI”le PARIS
cardiomyopathies et PUBLIQUE - QITE’ Centre de

yop Albert HAGEGE HOPITAL référence
des troubles du HOPITAUX DE E e
. EUROPEEN (constitutif)
rythme cardiaque PARIS (AP-HP) GEORGES-

héréditaires ou rares

POMPIDOU (HEGP)
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ggll\\I/ITg[l% DE NOM DE Hgsl})?;j:fo'
REFERENCE NOLL Y L'ETABLISSEMENT RIS T LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence GHU CENTRE -
des ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS Centre de
cardiomyopathies et Diala PUBLIQUE - CITE, £ &
des troubles du KHRAICHE HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- reference
rythme cardiaque PARIS (AP-HP) ENFANTS (constitutif)
héréditaires ou rares MALADES
Centre de référence
des ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
cardiomyopathies et Nicolas PUBLIQUE - PARIS SACLAY, £
des troubles du MANSENCAL HOPITAUX DE HOPITAL reference
rythme cardiaque PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE | (constitutif)
héréditaires ou rares
Centre de référence
des
cardiomyopathies et o Centre de
Philippe MAURY | CHU DE TOULOUSE référence
des troubles du ..
. (constitutif)
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
Centre de référence
(ci;Sdiomyopathies et ) Centre de
Nicolas PIRIOU CHU DE NANTES référence
des troubles du ..
rythme cardiaque (constitutif)
héréditaires ou rares
Centre de référence
Seelfdiomyopathies et .. Centre de
Patricia REANT | CHU DE BORDEAUX référence
des troubles du L.
. (constitutif)
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
Centre de référence
des
cardiomyopathies et Victor Centre de
des troubles du ABOYANS CHU DE LIMOGES compétence
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
Centre de référence
des
cardiomyopathies et Frederic Centre de
des troubles du ANSELME CHU DE ROUEN compétence

rythme cardiaque
héréditaires ou rares
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NOM DU GROUPE

HOSPITALO-
CENTRE DE NOMDE
REFERENCE NOMDU | 'ETABLISSEMENT| UNIVERSITAIRE LABEL
MALADIES RESPONSABLE | ' 2 2LI00 (GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT

RARES (CRMR) DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des
cardiomyopathies et | Gilles BARONE- | CHU DE GRENOBLE Centre de
des troubles du ROCHETTE ALPES compétence
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Centre de référence
des

cardiomyopathies et David BERTORA CHU DE NICE Cent’re de
des troubles du compétence
rythme cardiaque

héréditaires ou rares

Centre de référence
des ASSISTANCE
cardiomyopathies et Constance PUBLIQUE -

des troubles du BEYLER HOPITAUX DE
rythme cardiaque PARIS (AP-HP)
héréditaires ou rares

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL ROBERT
DEBRE

Centre de
compeétence

Centre de référence

des
cardiomyopathies et Guillaume CL%%II\J/IIC))IF:IT- Centre de
des troubles du CLERFOND compétence

) FERRAND
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Centre de référence
des

cardiomyopathies et Pascal DE Centre de
des troubles du GROOTE CHU DE LILLE compétence
rythme cardiaque

héréditaires ou rares

Centre de référence
des
cardiomyopathies et | Jean-Christophe CHU DE DIJON Centre de
des troubles du EICHER BOURGOGNE compétence
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Centre de référence
des

cardiomyopathies et Laurent Centre de
des troubles du FAUCHIER CHU DE TOURS compétence
rythme cardiaque

héréditaires ou rares
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Sylvain GRALL

CHU D'ANGERS

Centre de
competence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Antoine JOBBE-

DUVAL

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
competence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Maciej KUBALA

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
competence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Fabien

LABOMBARDA

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Laurent
LARIFLA

CHU DE LA
GUADELOUPE
POINTE-A-
PITRE/ABYMES

Centre de
compétence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Frangois
LESAFFRE

CHU DE REIMS

Centre de
compétence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Damien
LOGEART

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL
LARIBOISIERE

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Isabelle
MAGNIN-
POULL

CHRU DE NANCY

Centre de
competence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Alice MALTRET

FONDATION
HOPITAL SAINT-
JOSEPH - HOPITAL
MARIE
LANNELONGUE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Jacques

MANSOURATI

CHRU DE BREST

Centre de
competence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Astrid
MONFORT-
BRAFINE

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
competence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Frangois
ROUBILLE

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compétence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Elise SCHAEFER

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compétence

Centre de référence
des
cardiomyopathies et
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares

Marie-France
SERONDE

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence
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zgﬁﬁﬁg DE NOM DE Hgsl})?g:fo'
REFERENCE NOLIIDY L'ETABLISSEMENT e LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des
cardiomyopathies et Camille Centre de
des troubles du SOULLIER CHU DE NIMES compétence
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
Centre de référence
des
cardiomyopathies et . CHU DE LA Centre de
des troul}olleg du Francois WIART REUNION compétence
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
Centre de référence GHU CENTRE -
des malformations . ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS Centre de
cardiaques Damien PUBLIQUE - A CITE, référence
congénitales BONNET HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
complexes PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence FONDATION
des malformations Sébastien HOPITAL SAINT- Centre de
cardiaques HASCOET JOSEPH - HOPITAL référence
congénitales MARIE (constitutif)
complexes LANNELONGUE
GHU CENTRE -
Centre de refer.ence ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS
des malformations PUBLIQUE - gITE, Centre de
cardiaques Laurence ISERIN HOPITAL référence
L HOPITAUX DE . -
congénitales PARIS (AP-HP) EUROPEEN (constitutif)
complexes GEORGES-
POMPIDOU (HEGP)
Centre de référence
des malformations Jean-Benoit Centre de
cardiaques CHU DE BORDEAUX référence
L THAMBO -
congénitales (constitutif)
complexes
Centre de référence
des malformations Centre de
cardiaques Elise BARRE CHU DE ROUEN .
L compétence
congénitales
complexes
Centre de référence
des malformations
. Alban-Elouen Centre de
Cardl?q}les BARUTEAU CHU DE NANTES compétence
congénitales

complexes
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Claire BERTAIL
GALOIN

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Laurent
BONNEMAINS

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
competence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Gilles BOSSER

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

M¢élanie BRARD

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
competence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Claire DAUPHIN

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Sabine DIRANI

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
competence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Sylvie FALCON-
EICHER

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Frangois
GODART

CHU DE LILLE

Centre de
competence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Sophie
GUILLAUMONT

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
competence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Clément
KARSENTY

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Matthias
LACHAUD

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
competence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Bruno LEFORT

CHU DE TOURS

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Pascale
MARAGNES

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
competence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Pierre
MAURAND

CHU DE REIMS

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Pamela MOCERI

CHU DE NICE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Caroline
OVAERT

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
cardiaques
congénitales
complexes

Jean-Bernard
SELLY

CHU DE LA
REUNION

Centre de
competence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou
rares de 1'Ouest

Probst
VINCENT

CHU DE NANTES

Centre de
référence
(coordonnateur)
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o
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE AL DIY L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE ,
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des troubles du Frédéric Centre de
rythme cardiaque CHU DE BORDEAUX référence

y g el SACHER .
héréditaires ou rares (constitutif)
de 1'Ouest
Centre de référence
desilgl"e“gfgig“ue Alain AL GH LA ROCHELLE- Centre de
ry’t s e - q ARNAOUT RE-AUNIS compétence
héréditaires ou rares
de I'Ouest
Centre de référence ASSISTANCE
des troubles.du Jean-Claude PUBLIQUE - Centre de
rythme cardiaque DEHARO HOPITAUX DE compétence
héréditaires ou rares MARSEILLE (AP- p
de I'Ouest HM)
Centre de référence
desilgloeu}:);fcsiiguue Fabrice CHU DE Centre de
ry’t f qee q DEMONIERE MARTINIQUE compétence
héréditaires ou rares
de I'Ouest
Centre de référence
des troubles du Romain CHU DE Centre de
rythme cardiaque ESCHALIER CLERMONT- combétence
héréditaires ou rares FERRAND p
de I'Ouest
Centre de référence
des troubles du Prune Centre de
rythme cardiaque GAILLARD CHDE PAU compétence
héréditaires ou rares
de 1'Ouest
Centre de référence
des troubles du )

. Rodrigue Centre de
ry’th’m.e gardlaque GARCIA CHU DE POITIERS compétence
héréditaires ou rares
de I'Ouest
Centre de référence
des troubles du N
rythme cardiaque Benoit GUY- CHU DE LIMOGES Centre de

e MOYAT competence
héréditaires ou rares
de 1'Ouest
Centre de référence
des troubles du HOPITAUX Centre de
rythme cardiaque Laurence JESEL | UNIVERSITAIRES .
compétence

héréditaires ou rares
de I'Ouest

DE STRASBOURG
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
de 1'Ouest

Gabriel
LAURENT

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
de I'Ouest

Philippe MABO

CHU DE RENNES

Centre de
competence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
de 1'Ouest

Jacques
MANSOURATI

CHRU DE BREST

Centre de
compétence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
de I'Ouest

J ean—Luc,
PASQUIE

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
competence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
de I'Ouest

Bertrand PIERRE

CHU DE TOURS

Centre de
compétence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
de 1'Ouest

Frangois WIART

CHU DE LA
REUNION

Centre de
competence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou
rares du Sud/Sud-
Est

Philippe
CHEVALIER

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
du Sud/Sud-Est

Antoine DA
COSTA

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
du Sud/Sud-Est

Pascal DEFAYE

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence
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ALY Hgsliggifo

CENTRE DE NOM DE -

REFERENCE NOMDU |y \prABLISSEMENT| CNIVERSITAIRE LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE

MALADIES DE SANTE L'ETABLISSEMENT

RARES (CRMR)

DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des troubles du
rythme cardiaque
héréditaires ou rares
du Sud/Sud-Est

Pierre-Francois Centre de
WINUM CHU DE NIMES compétence
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Filiére de Santé Maladies Rares : DéfiScience
(Maladies rares du neurodéveloppement)
GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
rceef‘;:g’lf: e ASSISTANCE GHUSORBONNE | . .
défici Delphine HERON PUBLIQUE - UNIVERSITE, Afé
intellectuelles de | HOPITAUXDE | HOPITAL PITIE- | o W0
u PARIS (AP-HP) SALPETRIERE u
causes rares
GHU HOPITAUX
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES Centre de
des déficiences Loic DE PUBLIQUE - PARIS SEINE- céférence
intellectuelles de PONTUAL HOPITAUX DE S/}INT-DENIS, (constitutif)
causes rares PARIS (AP-HP) HOPITAL JEAN U
VERDIER
Centre de référence Centre de
des déficiences . CHU DE DIJON o
intellectuelles de | *UHan DELANNE 5 10 GOGNE référence
(constitutif)
causes rares
Centre de référence Centre de
des déficiences Vincent DES HOSPICES CIVILS référence
intellectuelles de PORTES DE LYON L.
(constitutif)
causes rares
dos Getoomees | Salima EL HOPITAUX Centre de
intellectuelles de CHEHADEH UNIVERSITAIRES référence
DE STRASBOURG (constitutif)
causes rares
o Getioomae Centre de
. Jamal GHOUMID CHU DE LILLE référence
intellectuelles de o
(constitutif)
causes rares
o Getioomae Centre de
. Marie HUSSON |CHU DE BORDEAUX référence
intellectuelles de o
(constitutif)
causes rares
o GHU NORD -
Centr’e d§ référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des déficiences PUBLIQUE - : e
) Anna MARUANI CITE, référence
intellectuelles de HOPITAUX DE A L.
calSeS TAreS PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT (constitutif)
DEBRE
o Getioomae Cente de
. Sandra MERCIER CHU DE NANTES référence
intellectuelles de o
(constitutif)

Ccauses rares
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des déficiences Laurent C’el}tre de
intellectuelles de PASQUIER CHU DE RENNES refere':nc'e

(constitutif)
causes rares

GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSIT}E PARIS Centre de
des déficiences Marléne RIO PUBLIQUE - X CITE, céférence
intellectuelles de HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- i
causes rares PARIS (AP-HP) ENFANTS (constitutif)
MALADES

Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des déficiences Stéphanie PUBLIQUE - UNIVERSITE, "
intellectuelles de VALENCE HOPITAUX DE | HOPITAL ARMAND reference
causes rares PARIS (AP-HP) TROUSSEAU (constitutif)
Centre de référence
des déficiences Nathalie Centre de
intellectuelles de BEDNAREK CHU DE REIMS compétence
causes rares
Centre de référence
des déficiences Elise BRISCHOUX Centre de
intellectuelles de BOUCHER CHU DE BESANCON compétence
causes rares
Centre de référence
des déficiences Anne-Marie Centre de
intellectuelles de GUERROT CHU DE ROUEN compétence
causes rares
Centre de référence
des déficiences Caroline Centre de
intellectuelles de KARSENTY CHU DE TOULOUSE compétence
causes rares
Centre de référence CHU DE LA
des déficiences . GUADELOUPE Centre de
intellectuelles de | Marilyn LACKMY POINTE-A- compétence
causes rares PITRE/ABYMES
Centre de référence
des déficiences |} iia L AMBERT | CHRU DE NANCY Centre de
intellectuelles de compétence
causes rares
Centre de référence
des déficiences Jean-Marie Centre de
intellectuelles de LEPAGE CH DE SAINT MALO compétence

Ccauses rares
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centr? dg référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des déficiences 1 PUBLIQUE - Centre de
. Héléne MAUREY PARIS SACLAY, .
intellectuelles de HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE compétence
causes rares PARIS (AP-HP)
Centre de référence
des déficiences . CHU DE Centre de
intellectuelles de Pierre MEYER MONTPELLIER compétence
causes rares
Centre de référence FONDATION
des déficiences . HOPITAL SAINT- Centre de
intellectuelles de Clotilde MIRCHER JOSEPH - GH PARIS compétence
causes rares SAINT JOSEPH
Centre de référence
des déficiences Khaoula Centre de
intellectuelles de ZAAFRANE- CHU DE NICE compétence
KHACHNAOUI
causes rares
ntr
rcéeféreflg: des ASSISTANCE
déficiences . PUBLIQUE - Centre de
intellectuelles et Mathieu MILH HOPITAUX DE référence
. MARSEILLE (AP- (coordonnateur)
polyhandicaps de
HM)

causes rares
Centre de référence GHU CENTRE -
des déficiences . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
intellectuelles et Nadia BAHI- PUBLIQUE - . CITE, référence
polyhandicaps de BUISSON HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
caLSes rares PARIS (AP-HP) ENFANTS

MALADES
Centre de référence
des déficiences Sylviane Centre de
intellectuelles et y CHRU DE BREST référence

) PEUDENIER e
polyhandicaps de (constitutif)
causes rares
Centre de référence
imcllocugller | Caole | HOSPICES CIVILS itnence
polyhandicaps de (constitutif)
causes rares
g:;géeﬁ‘i?erlffzgence | ASSISTANCE GHU SORBONNE
intellectuelles et Thierry BILLETTE PUBLIQUE - _ UNIVERSITE, Cent?e de
olvhandicans de DE VILLEMEUR HOPITAUX DE HOPITAL LA ROCHE | compétence

POty P PARIS (AP-HP) GUYON

Ccauscs rarcs
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des déficiences .
intellectuelles et Mickacl CHU D'ANGERS Centre de
. DINOMAIS competence
polyhandicaps de
causes rares
Centre de référence
des déficiences Centre de
intellectuelles et Sylvie JORIOT CHU DE LILLE .
. compétence
polyhandicaps de
causes rares
o e s
intellectuelles et Marie-Christine PUBLIQUE - HOPITAL SAN Centre de
olvhandicans de ROUSSEAU HOPITAUX DE SALVADOUR compétence
POty P PARIS (AP-HP)
causes rares
o e e
. . PUBLIQUE - HOPITAL MARIN DE Centre de
llglelif:;‘éieiesseée Brigitte SOUDRIE | yopirAUX DE HENDAYE compétence
POty P PARIS (AP-HP)
causes rares
Centre de référence
des déficiences ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
intellectuelles et Anya PUBLIQUE - PARIS SACLAY Centre de
ol hanlc;'ca < de ROTHENBUHLER HOPITAUX DE HOPITAL BICETIiE compétence
pofyhandicap PARIS (AP-HP)
causes rares
Centre de référence
des déficiences .
intellectuelles et Catherine CHU DE ROUEN Centre de
. VANHULLE compétence
polyhandicaps de
causes rares
ASSISTANCE
Centre de Fabrice PUBLIQUE - Centre de
référence des BARTOLOMEI HOPITAUX DE référence
épilepsies rares MARSEILLE (AP- (coordonnateur)
HM)
Centre de référence Centre de
o . Jérome AUPY CHU DE BORDEAUX référence
des épilepsies rares I
(constitutif)
GHU NORD -
. ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
Centre de référence ‘oh PUBLIQUE - . £
des épilepsies rares Stéphane AUVIN HOPITAUX DE . CITE, reference
HOPITAL ROBERT (constitutif)

PARIS (AP-HP)

DEBRE
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
o , Centre de
Cent’re. de rgference Patrick BERQUIN CHU D'AMIENS céférence
des épilepsies rares PICARDIE I
(constitutif)
Centre de référence | Anne DE SAINT- HOPITAUX C’el}tre de
des énilensies rares MARTIN UNIVERSITAIRES référence
priep DE STRASBOURG (constitutif)
. Centre de
Centre de référence Mathieu e
des épilepsies rares | KUCHENBUCH CHRU DE NANCY refere':nc'e
(constitutif)
o . Centre de
Centre de réference| - Caroline LE | pyys pE toyuLoUSE référence
des épilepsies rares CAMUS -
(constitutif)
GHU CENTRE -
ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
Centre de référence| . PUBLIQUE - CITE, .
des épilepsies rares | NMANABBOUT | yopirAUX DE | HOPITAL NECKER- (Crgiﬁ;fg;fﬂ
PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence Centre de
. - . Silvia NAPURI CHU DE RENNES référence
des épilepsies rares e
(constitutif)
ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
Centre de référence Vincent PUBLIQUE - UNIVERSITE, céférence
des épilepsies rares NAVARRO HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence Centre de
R Sylvie NGUYEN CHU DE LILLE référence
des épilepsies rares I
(constitutif)
Centre de référence . HOSPICES CIVILS C’el}tre de
ey Sylvain RHEIMS référence
des épilepsies rares DE LYON e
(constitutif)
o . Centre de
Cent’re. de rgference Patrick VAN CHU D'ANGERS référence
des épilepsies rares BOGAERT I
(constitutif)
Centre de référence Daniel Centre de
des épilepsies rares AMSALLEM CHU DE BESANCON compétence
Centre de référence . CHU DE Centre de
des épilepsies rares Danielle CUNTZ MONTPELLIER compétence
ASSISTANCE GHU SORBONNE
Centre de référence | ., , ,. PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
des épilepsies rares | Donedicte HERON | b TAUX DE | HOPITAL ARMAND | compétence
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
o Mélanie
Comeerfomneel JENESSON | Ci1U DE RS Sonrete
priep LYVER P
Centre de référence | . 4101 AROCHE | CHU DE LIMOGES Centre de
des épilepsies rares compétence
Centre de référence | y, o i | EFRANC | CHRU DE BREST Centre de
des épilepsies rares compétence
Centre de référence | Martine LEMESLE CHU DE DIJON Centre de
des épilepsies rares MARTIN BOURGOGNE compétence
e ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
Centre de référence 1 PUBLIQUE - Centre de
, . ) Héléene MAUREY PARIS SACLAY, ,
des épilepsies rares HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE compétence
PARIS (AP-HP)
Centre de référence CHU DE SAINT- Centre de
des épilepsies rares Laure MAZZOLA ETIENNE compétence
Centre de référence Maximilien Centre de
des épilepsies rares PERIVIER CHU DE TOURS compétence
HOPITAL
Centre de référence D'ENFANTS DE Centre de
des épilepsies rares Anne PERVILLE SAINT DENIS DE LA compétence
REUNION
Centre de référence |\ i PEYRE | CHU DE NANTES Centre de
des épilepsies rares compétence
o FONDATION
dcem,re.lde référence| b anuel RAFFO | ADOLPHE DE Cem,rte de
es épilepsies rares ROTHSCHILD compétence
Centre de référence Ganaelle CHU DE Centre de
des épilepsies rares REMERAND CLERMONT- compétence
prep FERRAND P
Centre de référence | . rHOMAS CHU DE NICE Centre de
des épilepsies rares compétence
Centre de référence Valérie CHU DE LA Centre de
des épilepsies rares | TROMMSDORFF REUNION compétence
Centre de référence Laurent CHU DE GRENOBLE Centre de
des épilepsies rares VERCUEIL ALPES compétence
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
rceef‘;:g’lf: des ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
maladies rares a David COHEN PUBLIQUE - IAJNIVERSITE,, référence
expression HOPITAUX DE HOPIT{& L PI‘TIE- (coordonnateur)
. . PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
psychiatrique
ntr >feé
(cljees ngliiireesf G;T;felge Florence HOPITAUX C’errltre de
a expression ASKENAZY PEDIATRIQUES refer@nc.e
o NICE CHU LENVAL (constitutif)
psychiatrique
Centre de référence Centre de
des maladies rares Boris GHU PARIS PSY ET Lo
a expression CHAUMETTE | NEUROSCIENCES réference
o (constitutif)
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares Centre de
\ . Renaud JARDRI CHU DE LILLE référence
a expression .
o (constitutif)
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares Carmen HOPITAUX C’errltre de
a expression SCHRODER UNIVERSITAIRES référence
o DE STRASBOURG (constitutif)
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares Michel CHU DE LA Centre de
a expression SPODENKIEWICZ REUNION competence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares Amaria CHU DE Centre de
a expression BAGHDADLI MONTPELLIER compeétence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares |y, 50 BONNOT | CHU DE NANTES Centre de
a expression compétence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares Marie Cecile CH ISARIEN - EPSM Centre de
a expression BRALET DE L'OISE competence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares Guillaume Centre de
a expression BRONSARD CHRU DE BREST competence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares . FONDATION Centre de
A expression Léa CONVERSY ADOLPHE DE compétence
ROTHSCHILD

psychiatrique
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
Sies malaghes rares | o DONDE CHU DE GRENOBLE Cent’re de
a expression ALPES competence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares Priscille Centre de
a expression GERARDIN CHU DE ROUEN competence
psychiatrique
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des maladies rares Lisa OUSS PUBLIQUE - X CITE, Centre de
a expression HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
psychiatrique PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence
des maladies rares . Centre de
N : Alexis REVET CHU DE TOULOUSE .
a expression compétence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares . . Centre de
) ) Elise RIQUIN CHU D'ANGERS .
a expression compétence
psychiatrique
Centre de référence
des maladies rares CH HENRI LABORIT Centre de
a expression Jean XAVIER (POITIERS) compétence
psychiatrique
Centre de
réfé;:ence des ASSISTSNCE GHU SOR];ON,NE Centre de
malformations et . PUBLIQUE - UNIVERSITE, Lo
maladies Lydie BURGLEN | 4opITAUX DE | HOPITAL ARMAND |, Féférence
congénitales du PARIS (AP-HP) TROUSSEAU | (coordonnateur)
cervelet
Centre de référence
des malformations . Centre de
et maladies Odile GOZE CHU DE LILLE référence
. MARTINEAU .
congénitales du (constitutif)
cervelet
Centre de référence
Sffnr;zg?e‘;nanons Christelle HOSPICES CIVILS g’fr;r;f:
.- ROUGEOT JUNG DE LYON .
congénitales du (constitutif)

cervelet
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des malformations
et maladies
congénitales du
cervelet

Stéphanie ARPIN

CHU DE TOURS

Centre de
competence

Centre de référence
des malformations
et maladies
congénitales du
cervelet

Cyril MIGNOT

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL PITIE-
SALPETRIERE

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
et maladies
congénitales du
cervelet

Caroline PARIS

CHU DE BESANCON

Centre de
compeétence

Centre de référence
des malformations
et maladies
congénitales du
cervelet

Frangois RIVIER

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compétence

Centre de référence
des malformations
et maladies
congénitales du
cervelet

Marie THIBAUD

CHU DE REIMS

Centre de
competence

Centre de
référence du
syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec
troubles du
comportement
alimentaire

Maithé TAUBER

CHU DE
TOULOUSE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Béatrice DUBERN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL ARMAND
TROUSSEAU

Centre de
référence
(constitutif)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Blandine GATTA
CHERIFI

CHU DE BORDEAUX

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Fabien MOURRE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

HOPITAL MARIN DE
HENDAYE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Christine POITOU

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL PITIE-
SALPETRIERE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Sabine BARON

CHU DE NANTES

Centre de
compeétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Karine BOURDET

CHRU DE BREST

Centre de
compétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Marie BOURNEZ

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compeétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Karine BRAUN

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Frangois BREZIN

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
competence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Mireille
CASTANET

CHU DE ROUEN

Centre de
compétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Nicolas
CHEVALIER

CHU DE NICE

Centre de
compeétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Gianpaolo DE
FILIPPO

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL ROBERT
DEBRE

Centre de
compétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Iva
GUEORGUIEVA

CHU DE LILLE

Centre de
compeétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Frédéric ILLOUZ

CHU D'ANGERS

Centre de
compétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Claire JEANDEL

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
competence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Carole
LEGAGNEUR

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Alexandre
LOURDELLE

CHU DE REIMS

Centre de
compeétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Brigitte MIGNOT

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence

Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autres obésités
rares avec troubles
du comportement
alimentaire

Marc NICOLINO

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
compeétence
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et .
autres obésités Sylvie NIVOT- CHU DE RENNES Cent¥e de
ADAMIAK compétence
rares avec troubles
du comportement
alimentaire
Centre de référence
du syndrome de GHU CENTRE -
Prader-Willi et ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS
autres obésités Graziella PINTO PUBLIQUE - . CITE, Cent’re de
rares avec troubles HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
du comportement PARIS (AP-HP) ENFANTS
. ) MALADES
alimentaire
Centre de référence
du syndrome de ASSISTANCE
Prader-Willi et PUBLIQUE - Centre de
autres obésités Rachel REYNAUD HOPITAUX DE ,
rares avec troubles MARSEILLE (AP- competence
du comportement HM)
alimentaire
Centre de référence
du syndrome de
Prader-Willi et
autfez o\lzlésitéﬁ; Cyril RUELLO | ¢HU DE GRENOBLE Centre de
ALPES compeétence

rares avec troubles
du comportement
alimentaire
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Filiere de Santé Maladies Rares : FAI’R
(Maladies auto-immunes et auto-inflammatoires systémiques rares)
zgﬁﬁg DE NOM DE HSSI})?F:EO'
REFERENCE (O L'ETABLISSEMENT R LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE ' (GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de
référence des
immunes f auto- ASSISTANCE || GHUSORBONNE | g,
. . . - ’ rer
e | SWTANOURA | opITAUS DE | HOPITAL PITIE. |t

\ , PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
de I'adulte d'Ile-
de-France, Centre
et Martinique
Centre de référence
des maladies auto-
e - Cans
systémiques rares Marc ANDRE CLERMONT- refer@nc.e
de I'adulte d'Tle-de- FERRAND (constitutif)
France, Centre et
Martinique
Centre de référence
des maladies auto-
@mmunes et.auto- . ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
inflammatoires Francois PUBLIQUE - . Lo

. UNIVERSITE, référence
systémiques rares CHASSET HOPITAUX DE HOPITAL TENON (constitutif)
de l'adulte d'lle-de- PARIS (AP-HP)
France, Centre et
Martinique
Centre de référence
des maladies auto-
@mmunes et.auto- . Centre de
inflammatoires Christophe CHU DE ceférence
systémiques rares DELIGNY MARTINIQUE .
de I'adulte d'Tle-de- (constitutif)
France, Centre et
Martinique
Centre de référence
des maladies auto-
e Conre

. Denis WAHL CHRU DE NANCY référence
systémiques rares (constitutif)

de l'adulte d'Ile-de-
France, Centre et
Martinique
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et
Martinique

Aurélie ACHILLE
GELHAR

CH D'AJACCIO

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et
Martinique

Nicolas BAILLET

CH DE LA BASSE-
TERRE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et
Martinique

Laurence
BOUILLET

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et
Martinique

Hervé
DEVILLIERS

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et
Martinique

Anais ESKENAZI

CH DE CAYENNE

Centre de
compétence
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e H(g;;’(l);“ﬁ)ll?o

CENTRE DE NOM DE -

REFERENCE AL DIY L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE

MALADIES DE SANTE L EIABLISSEMENT

RARES (CRMR)

DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires Stanislas Centre de
systémiques rares FAGUER CHU DE TOULOUSE compétence
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et

Martinique

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto- ASSISTANCE
inflammatoires Baptiste PUBLIQUE -
systémiques rares HERVIER HOPITAUX DE
de 'adulte d'lle-de- PARIS (AP-HP)
France, Centre et
Martinique

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL SAINT-
LOUIS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires Arnaud HOT HOSPICES CIVILS Centre de
systémiques rares DE LYON compétence
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et

Martinique

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires CH SIMONE VEIL Centre de
systémiques rares Bertrand LIOGER DE BLOIS compétence
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et

Martinique

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires Roderich Centre de
systémiques rares MECKENSTOCK CH DE VERSAILLES compétence
de I'adulte d'lle-de-
France, Centre et

Martinique
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T
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE AL DIY L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires Pascal ROBLOT | CHU DE POITIERS Centre de
systémiques rares compétence
de l'adulte d'lle-de-
France, Centre et
Martinique
Centre de
référence des
maladies auto- GHU CENTRE -
immunes et auto- ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
. . PUBLIQUE - - g
inflammatoires Luc MOUTHON CITE, référence
, . HOPITAUX DE A
systémiques rares PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN | (coordonnateur)
de I'adulte d'Ile- ) - PORT ROYAL
de-France, Est et
Ouest
Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto- Centre de
inflammatoires Christian AGARD | CHU DE NANTES référence
systémiques rares (constitutif)
de 'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest
Centre de référence
ASSISTANCE | GHUSORBONNE | ¢
'nﬂaummatoir:s Patrice CACOUB PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
;ystémiques rares HOPITAUX DE HOPITAAL PI\TIE_ (constitutif)
de I'adulte dTle-de- PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
France, Est et Ouest
Centre de référence
des maladies auto- GHU NORD -
immunes et auto- .. ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
inflammatoires Dominique PUBLIQUE - CITE référence
.. FARGE HOPITAUX DE A ’ .
systémiques rares PARIS (AP-HP) HOPITAL SAINT- (constitutif)
de 'adulte d'lle-de- LOUIS
France, Est et Ouest
Centre de référence GHU CEN:FRE -
QGS maladies auto- ASSISTANCE UNIVERSIT’E PARIS
immunes et auto- CITE, Centre de
. . Alexandre PUBLIQUE - A e
inflammatoires HOPITAL référence
.. KARRAS HOPITAUX DE , L.
systémiques rares PARIS (AP-HP) EUROPEEN (constitutif)
de 'adulte d'lle-de- GEORGES-

France, Est et Ouest

POMPIDOU (HEGP)
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GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

NOM DU

RESPONSABLE LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Xavier
MARIETTE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL BICETRE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte d'Ile-de-
France, Est et Ouest

Maxime
SAMSON

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Sebastien ABAD

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
PARIS SEINE-
SAINT-DENIS,
HOPITAL
AVICENNE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte d'Ile-de-
France, Est et Ouest

Noémie
ABISROR

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL SAINT-
ANTOINE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Marie AUGER
CHILLES

CHR D'ORLEANS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Alice BEREZNE

CH ANNECY
GENEVOIS

Centre de
compétence
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NOM DU GROUPE

HOSPITALO-

CENTRE DE NOMDE

REFERENCE NOMDU | L'ETABLISSEMENT| UNIVERSITAIRE LABEL

MALADIES RESPONSABLE | 1020000 (GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT

RARES (CRMR) DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Pascal CHU DE SAINT- Centre de
CATHEBRAS ETIENNE competence

Centre de référence

des maladies auto- GHU NORD -
immunes et auto- ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS

inflammatoires Chlo¢ PUBLIQUE - CITE
systémiques rares COMARMOND HOPITAUX DE HOPITAL

de l'adulte d'Tle-de- PARIS (AP-HP) LARIBOISIERE
France, Est et Ouest

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires Frangois LHOTE CH DE ST-DENIS
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto- GROUPE
immunes et auto- HOSPITALIER
inflammatoires Olivier LIDOVE DIACONESSES
systémiques rares CROIX SAINT-
de l'adulte d'Ile-de- SIMON
France, Est et Ouest

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto- GHU HOPITAUX
immunes et auto- ASSISTANCE UNIVERSITAIRES

. ) . PUBLIQUE - Centre de
1nﬂa’mr.nat01res Nicolas LIMAL HOPITAUX DE HENRI MONDOR, compétence
systémiques rares

HOPITAL HENRI
de I'adulte d'Tle-de- PARIS (AP-HP) MONDOR
France, Est et Ouest

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires Rodérau OUTH | CH DE PERPIGNAN
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Thomas PAPO

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL BICHAT
CLAUDE-BERNARD

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte d'Ile-de-
France, Est et Ouest

Vincent PESTRE

CH D'AVIGNON
HENRI DUFFAUT

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte d'lle-de-
France, Est et Ouest

Loic RAFFRAY

CHU DE LA
REUNION

Centre de
competence

Centre de
référence des
maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de 'adulte Est et
Sud-Ouest

Thierry
MARTIN

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Est et
Sud-Ouest

Christophe
RICHEZ

CHU DE BORDEAUX

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Est et
Sud-Ouest

Gilles BLAISON

HOPITAUX CIVILS
DE COLMAR

Centre de
compeétence

65




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023

Page 188

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Est et
Sud-Ouest

Julien
CAMPAGNE

HOPITAL ROBERT
SCHUMAN DE
VANTOUX

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Est et
Sud-Ouest

Benjamin
DERVIEUX

GRH MULHOUSE &
SUD ALSACE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Est et
Sud-Ouest

Julie LE SCANFF

CH NORD OUEST
VILLEFRANCHE-
SUR-SAONE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Est et
Sud-Ouest

Iréne
MACHELART

CH DE LA COTE
BASQUE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Est et
Sud-Ouest

Nadine MAGY -
BERTRAND

CHU DE BESANCON

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Est et
Sud-Ouest

Thomas
MOULINET

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Est et
Sud-Ouest

Amélie
SERVETTAZ

CHU DE REIMS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Est et
Sud-Ouest

Audrey GORSE

CH METROPOLE
SAVOIE
(CHAMBERY)

Centre de
compétence

Centre de
référence des
maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Eric
HACHULLA

CHU DE LILLE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Achille AOUBA

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Nadege CORDEL

CHU DE LA
GUADELOUPE
POINTE-A-
PITRE/ABYMES

Centre de
référence
(constitutif)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Valérie
DEVAUCHELLE-
PENSEC

CHRU DE BREST

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Christian
LAVIGNE

CHU D'ANGERS

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Alain LESCOAT

CHU DE RENNES

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Jacques MOREL

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
référence
(constitutif)

68




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023

Page 191

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe :
pathologies
infiltratives et
fibrosantes
associées aux IgG4

Nicolas
SCHLEINITZ

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Ygal
BENHAMOU

CHU DE ROUEN

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Diot ELISABETH

CHU DE TOURS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Anne-Laure
FAUCHAIS

CHU DE LIMOGES

Centre de
competence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Brigitte GRANEL

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Mathieu
JOUVRAY

CH D'ARRAS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Jérémy KERAEN

CHIC DE QUIMPER

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Aurelia LANTERI

CH D'ANTIBES
JUAN LES PINS

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Amélie LEURS

CH DE DUNKERQUE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Sara MELBOUCY

CH DE SAINT
QUENTIN

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Ulrique
MICHON-
PASTUREL

FONDATION
HOPITAL SAINT-
JOSEPH - GH PARIS
SAINT JOSEPH

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Sébastien
PUIGRENIER

CH DE BOULOGNE-
SUR-MER

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Thomas
QUEMENEUR

CH DE
VALENCIENNES

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Viviane
QUEYREL

CHU DE NICE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Laurent SAILLER

CHU DE TOULOUSE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe

Jean SCHMIDT

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe :
pathologies
infiltratives et
fibrosantes
associées aux 1gG4

Sylvain AUDIA

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compeétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe :
pathologies
infiltratives et
fibrosantes
associées aux IgG4

Fleur COHEN
AUBART

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL PITIE-
SALPETRIERE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe :
pathologies
infiltratives et
fibrosantes
associées aux 1gG4

Gaélle
RICHARD-
COLMANT

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe :
pathologies
infiltratives et
fibrosantes
associées aux IgG4

Matthieu GROH

HOPITAL FOCH

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de I'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe :
pathologies
infiltratives et
fibrosantes
associées aux IgG4

Antoine NEEL

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
immunes et auto-
inflammatoires
systémiques rares
de l'adulte Nord,
Nord-Ouest,
Méditerranée et
Guadeloupe :
pathologies
infiltratives et
fibrosantes
associées aux 1gG4

Jean-Francois
VIALLARD

CHU DE BORDEAUX

Centre de
competence

Centre de
référence des
maladies auto-
inflammatoires et
de I'amylose
inflammatoire

Isabelle KONE-
PAUT

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL BICETRE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Sophie
GEORGIN-
LAVIALLE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL TENON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Véronique
HENTGEN

CH DE VERSAILLES

Centre de
référence
(constitutif)
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hgsl})?g:fo'
REFERENCE NOLL Y L'ETABLISSEMENT RIS T LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
nflammatones et de| Yvan HOSPICES CIVILS retbronce

JAMILLOUX DE LYON .
I'amylose (constitutif)
inflammatoire
Centre de référence

maladi -

. MONTPELLIER .
I'amylose (constitutif)
inflammatoire
dceesrl :;Ziiﬁreesf ZTE;C_G ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
inflammatoires et de Arsene PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
I'amylose MEKINIAN HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- (constitutif)
. ) PARIS (AP-HP) ANTOINE
inflammatoire
des maladics vt ASSISTANCE || GHUSORBONNE | o
igfrlrzll}r]rllcr)r;:tmres et de | David SAADOUN HOPITAUX DE HOPIT AAL PI‘TIE- ( Cr(e)rflesi?glc:‘[ieﬂ
) ) PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
inflammatoire
Centre de référence GHU HOPITAUX
des maladies auto- ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
inflammatoires et de | Sebastien ABAD PUBLIQUE - PARIS SEINE- Cent’re de
I'amylose HOPITAUX DE SAINT-DENIS, compeétence
inflammatoire PARIS (AP-HP) HOPITAL

AVICENNE
Centre de référence
f;;gﬁfftflsr ea;gt’ ” Bernard CHU DE DIJON Centre de

. BONNOTTE BOURGOGNE compétence
I'amylose
inflammatoire
Centre de référence
des maladies auto- Karine Centre de
1'nﬂammat01res et de BROCHARD CHU DE TOULOUSE compétence
I'amylose
inflammatoire
Centre de référence
des maladies auto- Jean Marie DE Centre de
inflammatoires et de | GUILLEBON DE CHU DE NICE .
I'amylose RESNES competence

inflammatoire
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Alexandra
DESDOITS

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Veronique
DESPERT

CHU DE RENNES

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Cyrille HOARAU

CHU DE TOURS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Irene LEMELLE

CHRU DE NANCY

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Etienne MERLIN

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Antoine NEEL

CHU DE NANTES

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Anne PAGNIER

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Christine

PIETREMENT

CHU DE REIMS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies auto-
inflammatoires et de
I'amylose
inflammatoire

Pascal PILLET

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compétence
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hgsl})?g:fo'
REFERENCE NOLL Y L'ETABLISSEMENT RIS T LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies auto- CH NORD OUEST
inflammatoires et de Vanessa REMY- VILLEFRANCHE- Cent¥e de
I'amylose PICCOLO SUR-SAONE compétence
inflammatoire
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies auto- Karine PUBLIQUE - Centre de
inflammatoires et de RETORNAZ HOPITAUX DE compétence
I'amylose MARSEILLE (AP-
inflammatoire HM)
Centre de référence
des maladies auto- )
) ) Heloise Centre de
1'nﬂammat01res et de REUMAUX CHU DE LILLE compétence
I'amylose
inflammatoire
Centre de référence
des maladies auto- Centre de
inflammatoires et de | Pascal ROBLOT | CHU DE POITIERS .
. compétence
I'amylose
inflammatoire
Centre de référence
des maladies auto- HOPITAUX Centre de
inflammatoires et de | Joelle TERZIC UNIVERSITAIRES .
I'amylose DE STRASBOURG competence
inflammatoire
Centre de référence
des maladies auto- Centre de
inflammatoires et de | Tu Anh TRAN CHU DE NIMES .
. compétence
I'amylose
inflammatoire
Centre de
référence des
maladies GHU CENTRE -
rhumatologiques . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
. . Pierre - Centre de
inflammatoires, QUARTIER- PUBLIQUE - A CITE, référence
des maladies auto- DIT-MAIRE HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
immunes et PARIS (AP-HP) ENFANTS
interféronopathies MALADES

systémiques de
I'enfant
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Alexandre BELOT

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Ulrich MEINZER

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL ROBERT
DEBRE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Pascal PILLET

CHU DE BORDEAUX

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Kokou Placide
AGBO-KPATI

GRAND HOPITAL
DE L'EST
FRANCILIEN

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Yannick
ALLANORE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU CENTRE -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL COCHIN -
PORT ROYAL

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Christine
AUDOUIN-
PAJOT

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Claire BALLOT
SCHMIT

CHU DE BESANCON

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Catherine
BARBIER

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Sarah COMBES

GH INSTITUT
CATHOLIQUE LILLE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Jean-Marie DE
GUILLEBON DE
RESNES

CHU DE NICE

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Frédérique
DELION

CHU DE LA
GUADELOUPE
POINTE-A-
PITRE/ABYMES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Alexandra
DESDOITS

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Véronique
DESPERT

CHU DE RENNES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Valérie
DEVAUCHELLE-
PENSEC

CHRU DE BREST

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Glory DINGULU

CH SUD
FRANCILIEN

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Djamal-Dine
DJEDDI

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Perrine DUSSER-
BENESTY

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,

HOPITAL BICETRE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Elisabeth
GERVAIS

CHU DE POITIERS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Martine GRALL-
LEROSEY

CHU DE ROUEN

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Yves
HATCHUEL

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Véronique
HENTGEN

CH DE VERSAILLES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Cyrille HOARAU

CHU DE TOURS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Frédéric HUET

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Eric JEZIORSKI

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Anne-Laure
JURQUET

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Irene LEMELLE

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Charléne
LEVAUFRE

CH ANNECY
GENEVOIS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Anne LOHSE

HOPITAL NORD
FRANCHE COMTE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Etienne MERLIN

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Isabelle PELLIER

CHU D'ANGERS

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Christine
PIETREMENT

CHU DE REIMS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Vanessa REMY-
PICCOLO

CH NORD OUEST
VILLEFRANCHE-
SUR-SAONE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Héloise
REUMAUX

CHU DE LILLE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Déborah
TALMUD

CHR D'ORLEANS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Joelle TERZIC

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Soizic TIRIAU

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rhumatologiques
inflammatoires, des
maladies auto-
immunes et
interféronopathies
systémiques de
I'enfant

Tu-Anh TRAN

CHU DE NIMES

Centre de
competence

85




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023 Page 208
Filiére de Santé Maladies Rares : FAVA-MULTI
(Maladies vasculaires rares avec atteinte multisystémique)
zgll\\I/IT]l){[l% DE NOM DE H(()}Sl})(l)ngo'
REFERENCE LAY L'ETABLISSEMENT e — LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de Centre de
référence de la Sophie DUPUIS- | HOSPICES CIVILS référence
maladie de GIROD DE LYON
Rendu-Osler (coordonnateur)
Centre de
référence de la . CHU DE Centre de
maladie de Rendu- Sophie RIVIERE MONTPELLIER compétence
Osler
Centre de ASSISTANCE
référence de la . PUBLIQUE - Centre de
maladie de Rendu- Baptiste ANDRE HOPITAUX DE compétence
Osler MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
référence de la Pierre DUFFAU | CHU DE BORDEAUX Centre de
maladie de Rendu- compétence
Osler
Centre de
référence de la Etienne-Marie Centre de
maladie de Rendu- JUTANT CHU DE POITIERS compétence
Osler
Centre de
référence de la Pascal MAGRO | CHU DE TOURS Centre de
maladie de Rendu- compétence
Osler
Centre de
référence de la Mallorie Centre de
maladie de Rendu- KERJOUAN CHU DE RENNES compétence
Osler
Centre de
référence de la Helene Centre de
maladie de Rendu- MAILLARD CHU DE LILLE compétence
Osler
Centre de ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
référence de la Etienne GIROUX- PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
maladie de Rendu- LEPRIEUR HOPITAUX DE HOPITAL compétence
Osler PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
Qqude ASSISTANCE GHU SORBONNE
référence de la . PUBLIQUE - . Centre de
maladie de Rendu- Antoine PARROT HOPITAUX DE UNIVERSITE, compétence

HOPITAL TENON

Osler

PARIS (AP-HP)
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de
référence de la Shirine Centre de
maladie de Rendu- MOHAMED CHRU DE NANCY compétence
Osler
Centre de
référence de la Vanessa LEGUY - CHU DE DIJON Centre de
maladie de Rendu- SEGUIN BOURGOGNE compétence
Osler
Centre de
référence de la Christian . Centre de
maladie de Rendu- LAVIGNE CHU D'ANGERS compétence
Osler
rcéi"{él;;f: de la CHU DE Centre de
maladie de Rend Vincent GROBOST CLERMONT- mpéten

v FERRAND cotpetence
Osler
Centre de
référence de la Laurent ALRIC | CHU DE TOULOUSE Centre de
maladie de Rendu- compétence
Osler
Centre de . HOPITAUX
référence de la Murielle UNIVERSITAIRES Centre de
maladie de Rendu- | RONDEAU LUTZ DE STRASBOURG compétence
Osler
Centre de
référence de la Olivier ESPITIA | CHU DE NANTES Centre de
maladie de Rendu- compétence
Osler
Centre de
référence de la Laurent CHU DE CAEN Centre de
maladie de Rendu- | CHAUSSAVOINE NORMANDIE compétence
Osler
Centre de
référence de la ) CHU DE LA Centre de
maladie de Rendu- Sabine REVUZ REUNION compétence
Osler
Centre de
référencedela |y PRADELLI|  CHU DENICE Centre de
maladie de Rendu- compétence

Osler
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
meédullaires

Laurent SPELLE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL BICETRE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Michel PIOTIN

FONDATION
ADOLPHE DE
ROTHSCHILD

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Georges
RODESCH

HOPITAL FOCH

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Matthieu DELION

CHU D'ANGERS

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Alessandra
BIONDI

CHU DE BESANCON

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Emmanuel
CHABERT

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Pablo Ariel
LEBEDINSKY

HOPITAUX CIVILS
DE COLMAR

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Frederic RICOLFI

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Sylvie JORIOT

CHU DE LILLE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Anthony REYRE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Rene
ANXIONNAT

CHRU DE NANCY

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Hubert DESAL

CHU DE NANTES

Centre de
compétence
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NOM DU GROUPE

HOSPITALO-
CENTRE DE NOMDE
REFERENCE NOMDU | L'ETABLISSEMENT | UNIVERSITAIRE LABEL
MALADIES | RESPONSABLE D SANTY (GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT

RARES (CRMR) DE SANTE (AP-HP)

Centre de
référence des ASSISTANCE GHU NORD -

anomah.es Emmanuel PUBLIQUE - UNIVERSIT,E PARIS
vasculaires CITE,

neurologiques HOUDART HOPITAUX DE HOPITAL

cerébro- PARIS (AP-HP) LARIBOISIERE
médullaires

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

ASSISTANCE GHU SORBONNE
Frederic PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de

CLARENCON HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence

PARIS (AP-HP) SALPETRIERE

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires Laurent PIEROT CHU DE REIMS
neurologiques
cerébro-
médullaires

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Chrysanthi Centre de
PAPAGIANNAKI CHU DE ROUEN compétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires Marc BINTNER
neurologiques
cerébro-
médullaires

CHU DE LA Centre de
REUNION compeétence

Centre de
référence des
anomalies HOPITAUX
vasculaires Remi BEAUJEUX | UNIVERSITAIRES
neurologiques DE STRASBOURG
cerébro-
meédullaires

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Xavier BARREAU

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Charbel
MOUNAYER

CHU DE LIMOGES

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Jean-Christophe
GENTRIC

CHRU DE BREST

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
neurologiques
cerébro-
médullaires

Jacques SEDAT

CHU DE NICE

Centre de
compétence

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
superficielles

Annouk
BISDORFF-
BRESSON

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL
LARIBOISIERE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
superficielles

Laurent GUIBAUD

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence des
anomalies
vasculaires
superficielles

Hélene VERNHET-
KOVACSIK

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
référence
(constitutif)
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ggll\\I/ITg[l% DE NOM DE Hgsl})(l)gffo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
;it:rrg;?;des Marie-Antoinette CHU D'AMIENS Centre de

. SEVESTRE PICARDIE compétence
vasculaires
superficielles
Centre de
;‘I’lf;rlf;‘;;des Anne CHU DE CAEN Centre de

. DOMPMARTIN NORMANDIE compeétence
vasculaires
superficielles
Centre de
référence des
anomalies Sophie BLAISE CHU DE GRENOBLE Centfe de

. ALPES compétence
vasculaires
superficielles
Centre de
référence des Caroline Centre de
anomalies DEGRUGILLIER CHU DE LILLE .
vasculaires CHOPINET competence
superficielles
Centre de ASSISTANCE
référence des . . PUBLIQUE -
anomalies f/}‘if’fﬁlg; HOPITAUX DE Cgrflnt;feﬁie
vasculaires MARSEILLE (AP- p
superficielles HM)

Centre de

référence des Dominique HOPITAUX Centre de
anomalies STEPHAN UNIVERSITAIRES compétence
vasculaires DE STRASBOURG

superficielles

Centre de

référence des ..

. Laetitia Centre de
anomah.es GOFFINET CHRU DE NANCY compétence
vasculaires
superficielles
Centre de
référence des

. CHU DE LA Centre de
anomah.es Fernanda FRADE REUNION compétence
vasculaires
superficielles
Centre de
référence des CHU DE Centre de
anomalies Justine PASTEUR CLERMONT- .
vasculaires FERRAND competence

superficielles
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des Julie Centre de
anomalies MALLOIZEL- CHU DE TOULOUSE mpéten
vasculaires DELAUNAY competence
superficielles
Centre de
référence des
i Bertrand Centre de
anomah.es BRUNEAU CHU DE RENNES compétence
vasculaires
superficielles
Centre de
référence des Centre de
anomalies Philippe QUEHE CHRU DE BREST .
. competence
vasculaires
superficielles
Centre de
Centre de
référence des CHU DE ey
lymphedémes Isabelle QUERE MONTPELLIER référence
o (coordonnateur)
primaires
Centre de Centre de
référence des , HOPITAL PRIVE o
lymphedémes | Stephane VIGNES |05 a0acq 1Ay référence
o (constitutif)
primaires
Centre de
référence des Marie-Antoinette CHU D'AMIENS Centre de
lymphceedémes SEVESTRE PICARDIE compétence
primaires
Centre de
référence des . CHU DE GRENOBLE Centre de
lymphceedémes Sophic BLAISE ALPES compétence
primaires
Centre de
référence des GRH MULHOUSE & Centre de
lymphceedémes Amer HAMADE SUD ALSACE compétence
primaires
Centre de
référence des . Centre de
. Carine BOULON |CHU DE BORDEAUX ,
lymphceedémes compétence
primaires
Centre de
réfeérence des Olivier ESPITIA | CHU DE NANTES Centre de
lymphceedémes compétence

primaires
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des Darpien CHU DE CAEN Centre de
lymphceedémes LANEELLE NORMANDIE compétence
primaires
Centre de
référence des Valerie Centre de
lymphceedémes TAUVERON CHU DE TOURS compétence
primaires
Centre de )
référence des Tulie Centre de
Ivmphaedemes MALLOIZEL- CHU DE TOULOUSE compbétence
ymph DELAUNAY p
primaires
Centre de )
référence des Caroline Centre de
Ivmphaedemes DEGRUGILLIER- CHU DE LILLE compbétence
ymph CHOPINET p
primaires
Centre de
référence des Simon GESTIN | CHRU DE BREST Centre de
lymphoedémes compétence
primaires
Centre de
référence des , Centre de
\ Stéphane ZUILY CHRU DE NANCY ,
lymphoedémes compétence
primaires
Centre de
référence des Pascal Centre de
lymphoedémes GIORDANA CHU DE NICE compétence
primaires
GHU CENTRE -

Centre de ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS

o . CITE, Centre de
référence des Tristan PUBLIQUE - HOPITAL référence
maladies MIRAULT HOPITAUX DE .
artérielles rares PARIS (AP-HP) EUROPEEN (coordonnateur)

GEORGES-
POMPIDOU (HEGP)
Centre de ) )
référence des Marie-Antoinette CHU D'AMIENS Centre de
. SEVESTRE- ,
maladies PICARDIE compétence
L. PIETRI

artérielles rares
Centre de
référence des Cristina BELIZNA | CHU D'ANGERS Centre de
maladies compétence

artérielles rares
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ggll\\I/ITg[l% DE NOM DE Hgsl})(l)gffo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des . Centre de
. Joél CONSTANS |CHU DE BORDEAUX ,

maladies compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Simon GESTIN | CHRU DE BREST Centre de
maladies compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Damien CHU DE CAEN Centre de
maladies LANEELLE NORMANDIE compétence
artérielles rares

ntr
rcéi"éreflgg des . CHU DE Centre de
maladies Louis BOYER CLERMONT- compétence

L - FERRAND
artérielles rares
Centre de
référence des Christophe CHU DE GRENOBLE Centre de
maladies SEINTURIER ALPES compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Marc LAMBERT | CHU DE LILLE Centre de
maladies compétence
artérielles rares
Centre de
référence des - Centre de

. Philippe LACROIX | CHU DE LIMOGES .

maladies compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Alexandre HOSPICES CIVILS Centre de
maladies GUILHEM DE LYON compétence
artérielles rares
Centre de . ASSISTANCE
référence des Gabriclle PUBLIQUE - Centre de
maladies SARLON- HOPITAUX DE compétence

L. BARTOLI MARSEILLE (AP-
artérielles rares

HM)

Centre de
référence des CHU DE Centre de
maladies Salma ADHAM MONTPELLIER compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Denis WAHL CHRU DE NANCY Centre de
maladies compétence

artérielles rares
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des Olivier ESPITIA | CHU DE NANTES Centre de
maladies compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Sébastien Centre de
maladies MIRANDA CHU DE ROUEN compétence
artérielles rares
Centre de
référence des . CHU DE SAINT- Centre de
maladies Claire LE HELLO ETIENNE compétence
artérielles rares
rcéi"{él;;f: des Dominique HOPITAUX Centre de
maladies STEPH%N UNIVERSITAIRES compétence
L. DE STRASBOURG
artérielles rares
Centre de
référence des Alessandra BURA- Centre de
maladies RIVIERE CHU DE TOULOUSE compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Guillaume MAHE | CHU DE RENNES Centre de
maladies compétence
artérielles rares
Centre de
référence des Georges Centre de
maladies LEFTHERIOTIS CHU DE NICE compétence
artérielles rares
Centre de
référence du GHU NORD -
syndrome de . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
Marfan, maladies Guillaume PUBLIQUE - CITE référence
> JONDEAU HOPITAUX DE A ’
apparentées et PARIS (AP-HP) HOPITAL BICHAT |(coordonnateur)
maladies CLAUDE-BERNARD
aortiques rares
Centre de
référence du ASSISTANCE
syndrome de PUBLIQUE - Centre de
Marfan, maladies I}%lggie];%;% HOPITAUX DE référence
apparentées et MARSEILLE (AP- (constitutif)
maladies aortiques HM)

rarcs
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Yves DULAC

CHU DE TOULOUSE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparenteées et
maladies aortiques
rares

Alexandre
GUILHEM

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Sophie NAUDION

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compeétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparenteées et
maladies aortiques
rares

Laurent
CHAUSSAVOINE

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Laurence FAIVRE

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compeétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Marta
SPODENKIEWICZ

CHU DE LA
REUNION

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Pascal DELSART

CHU DE LILLE

Centre de
compeétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparenteées et
maladies aortiques
rares

Stéphane ZUILY

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Laurianne LE
GLOAN

CHU DE NANTES

Centre de
compeétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparenteées et
maladies aortiques
rares

Philippe KHAU
VAN KIEN

CHU DE NIMES

Centre de
compétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Sylvie ODENT

CHU DE RENNES

Centre de
compeétence

Centre de
référence du
syndrome de
Marfan, maladies
apparentées et
maladies aortiques
rares

Dominique
STEPHAN

HOPITAUX

UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compétence
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Filiére de Santé Maladies Rares : FILFOIE
(Maladies hépatiques rares de ’enfant et de I’adulte)
oo
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE ORI L'ETABLISSEMENT UNIEEL SR LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
reférence de ASSISTANCE GHU UNIVERSITE |  Centre de
I'atrésie des voies Emmanuel PUBLIQUE - PARIS SACLAY référence
biliaires et GONZALES HOPITAUX DE HOPITAL BI CETI,{E (coordonnateur)
cholestases PARIS (AP-HP)
génétiques
Centre de référence GHU CENTRE -
g ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
de l'atrésie des . Centre de
voies biliaires et Muriel GIRARD PUBLIQUE - CITE, référence
cholestases HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
nétiques PARIS (AP-HP) ENFANTS
genetiqu MALADES
Centre de référence
de 'atrésie des Nolwenn Centre de
voies biliaires et CHU DE TOULOUSE référence
LABORDE L.
cholestases (constitutif)
génétiques
Centre de référence ASSISTANCE
de l'atrésie des Bertrand PUBLIQUE - Centre de
voies biliaires et ROQUELAURE HOPITAUX DE référence
cholestases MARSEILLE (AP- (constitutif)
génétiques HM)
Centre de référence
de T'atrésie des . HOSPICES CIVILS Centre de
voies biliaires et Mathias RUIZ référence
DE LYON L.
cholestases (constitutif)
génétiques
dceelf,;rfré‘ieierzf:srence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
voies biliaires et Eléonora DE PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
cholestases MARTIN HOPITAUX DE HOPITAL PAUL compétence
e PARIS (AP-HP) BROUSSE
génétiques
Centre de référence
de 'atrésie des
voies biliaires et | “2W¢ BRIDOUX- 1 -1y b RENNES Centre de
HENNO compétence
cholestases
génétiques
dceelf,;rfré‘ieierzf:srence ASSISTANCE GHU NORD -
voies biliaires et Pierre Emmanuel PUBLIQUE - UNIVERSITE PARIS Centre de
cholestases RAUTOU HOPITAUX DE X CITE, compétence
PARIS (AP-HP) HOPITAL BEAUJON

génétiques
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
de I'atrésie des
voies biliaires et
cholestases
génétiques

Thierry
LAMIREAU

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compétence

Centre de référence
de l'atrésie des
voies biliaires et
cholestases
génétiques

Claire DUPONT

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compeétence

Centre de référence
de I'atrésie des
voies biliaires et
cholestases
génétiques

Anne TURQUET

CHU DE LA
REUNION

Centre de
compétence

Centre de référence
de l'atrésie des
voies biliaires et
cholestases
génétiques

Julie REBEUH

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compeétence

Centre de référence
de l'atrésie des
voies biliaires et
cholestases
génétiques

Laura KOLLEN

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compétence

Centre de référence
de I'atrésie des
voies biliaires et
cholestases
génétiques

Stéphanie
WILLOT

CHU DE TOURS

Centre de
compeétence

Centre de référence
de l'atrésie des
voies biliaires et
cholestases
génétiques

Frederic
GOTTRAND

CHU DE LILLE

Centre de
compétence

Centre de
référence des
maladies
inflammatoires
des voies biliaires
et des hépatites
auto-immunes

Christophe
CORPECHOT

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL SAINT-
ANTOINE

Centre de
référence
(coordonnateur)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Eléonora DE
MARTIN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL PAUL

BROUSSE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Domitille ERARD

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Jérome
GOURNAY

CHU DE NANTES

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Emmanuel
JACQUEMIN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,

HOPITAL BICETRE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Eric NGUYEN
KHAC

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Odile GORIA

CHU DE ROUEN

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Isabelle
OLLIVIER-
HOURMAND

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Damien
LABARRIERE

CHR D'ORLEANS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Alexandra
HEURGUE

CHU DE REIMS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Jean-Baptiste
NOUSBAUM

CHRU DE BREST

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Frangois
HABERSETZER

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Vincent DI
MARTINO

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Anne MINELLO

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Adrien LANNES

CHU D'ANGERS

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Christine
SILVAIN

CHU DE POITIERS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Marilyne
DEBETTE-
GRATIEN

CHU DE LIMOGES

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Victor DE
LEDINGHEN

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Christophe
BUREAU

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Armand
ABERGEL

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

Lucy MEUNIER

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
inflammatoires des
voies biliaires et
des hépatites auto-
immunes

René GEROLAMI
SANTANDREA

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE ANOLLLL) L'ETABLISSEMENT AN U B LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies
inflammatoires des Charlotte Centre de
voies biliaires et NICOLAS CHU DE TOURS compétence
des hépatites auto-
immunes
Centre de référence
des maladies ASSISTANCE GHU SORBONNE
inflammatoires des PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
voies biliaires et | Lascal LEBRAY HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
des hépatites auto- PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
immunes
Centre de référence GHU CENTRE -
des maladies ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
inflammatoires des . PUBLIQUE - CITE, Centre de
voies biliaires et | Muriel GIRARD HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- | compétence
des hépatites auto- PARIS (AP-HP) ENFANTS
immunes MALADES
Centre de référence GHU HOPITAUX
des maladies ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
inflammatoires des | Nathalie GANNE- PUBLIQUE - PARIS SEINE- Centre de
voies biliaires et CARRIE HOPITAUX DE SAINT-DENIS, compétence
des hépatites auto- PARIS (AP-HP) HOPITAL
immunes AVICENNE
Centre de .reference GHU HOPITAUX
des maladies ASSISTANCE
) : UNIVERSITAIRES
inflammatoires des . PUBLIQUE - Centre de

e Vincent LEROY HENRI MONDOR, .

voies biliaires et HOPITAUX DE A compétence
des hépatites auto- PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI
) MONDOR
immunes
Centre de référence
des maladies ASSISTANCE GHU NORD -
inflammatoires des Audrey PUBLIQUE - UNIVERSITE PARIS Centre de
voies biliaires et PAYANCE HOPITAUX DE CITE, compétence
des hépatites auto- PARIS (AP-HP) HOPITAL BEAUJON
immunes
Centre de référence
des maladies CHU DE LA
inflammatoires des | Moana GELU- GUADELOUPE Centre de
voies biliaires et SIMEON POINTE-A- compétence
des hépatites auto- PITRE/ABYMES
immunes
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zgﬁﬁﬁg DE NOM DE Hgsl})(l)gffo'
REFERENCE LY L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies
inflammatoires des Marie-Noélle CHU DE GRENOBLE Centre de
voies biliaires et HILLERET ALPES compétence
des hépatites auto-
immunes
Centre de référence
des maladies
inflammatoires des Alexandre Centre de
voies biliaires et LOUVET CHU DE LILLE compétence
des hépatites auto-
immunes
Centre de référence
des maladies
inflammatoires des Edouard Centre de
e BARDOU CHU DE RENNES .

voies biliaires et JACQUET compétence
des hépatites auto-
immunes
Centre de référence
des maladies
inflammatoires des | p 4 1ohe ANTY | CHU DE NICE Centre de
voies biliaires et compétence
des hépatites auto-
immunes
Centre de GHU NORD -
référence des - ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
maladies Aurclie PUBLIQUE - CITE référence

. PLESSIER HOPITAUX DE A >
vasculaires du PARIS (AP-HP) HOPITAL (coordonnateur)
foie BEAUJON
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de

. Oanez PUBLIQUE - .
des maladies PARIS SACLAY, référence
vasculaires du foie ACKERMANN HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE (constitutif)
PARIS (AP-HP)

Centre de référence Centre de
des maladies Laure ELKRIEF CHU DE TOURS référence
vasculaires du foie (constitutif)
g:fﬁiizir:sference Eric NGUYEN- CHU D'AMIENS Centre de

. . KHAC PICARDIE compétence
vasculaires du foie
Centre de référence Centre de
des maladies Frederic OBERTI CHU D'ANGERS .

compétence

vasculaires du foie
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oo
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE AT DAY L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU HOPITAUX
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
des maladi Jean-Charles PUBLIQUE - PARIS SEINE- Centre de
ch f; ﬁesefi foic NAULT HOPITAUX DE SAINT-DENIS, compétence
vaseu . PARIS (AP-HP) HOPITAL
AVICENNE
Centre de référence
des maladies Jean-Paul CHU DE BESANCON Cent’re de
. . CERVONI competence
vasculaires du foie
Centre de référence )

. Victor DE- Centre de
des malgdws . LEDINGHEN CHU DE BORDEAUX compétence
vasculaires du foie
Centre de référence )

. Jean-Baptiste Centre de
des malgdles . NOUSBAUM CHRU DE BREST compétence
vasculaires du foie
Centre de référence CHU DE
des maladies AABEI&E&%L CLERMONT- nglnt;feﬂie
vasculaires du foie FERRAND P

GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS

. o PUBLIQUE - . Centre de

des maladies Philippe SOGNI CITE, .
. . HOPITAUX DE A competence
vasculaires du foie PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN -
) PORT ROYAL
Centre de référence

. CHU DE DIJON Centre de
des malgdles ' Anne MINELLO BOURGOGNE compétence
vasculaires du foie
dcffizl‘;r::erence Marie-Noélle | CHU DE GRENOBLE Centre de

adi . HILLERET ALPES compétence
vasculaires du foie
Centre de référence CHU DE LA
des maladics Moana GELU GUADELOUPE Centre de
vasculaires du foie SIMEON POINTE-A- compétence

PITRE/ABYMES
GHU HOPITAUX

Centre de référence ?%%i}égg E UNIVERSITAIRES Centre d
des maladies Vincent LEROY N HENRI MONDOR, entre e

. . HOPITAUX DE A competence
vasculaires du foie PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI

MONDOR

Centre de référence )

. Sébastien Centre de
des malgdws . DHARANCY CHU DE LILLE compétence
vasculaires du foie
Centre de référence )

. Marilyne Centre de
des maladies GRATIEN CHU DE LIMOGES compétence

vasculaires du foie
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE LY L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
g:;ﬁiizir;ference Jérbme HOSPICES CIVILS Centre de
. . DUMORTIER DE LYON compeétence
vasculaires du foie
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des maladies René GEROLAMI HOPITAUX DE ,
vasculaires du foie MARSEILLE (AP- competence
HM)
dCee;I;zgl Zireesference Magdaléna CHU DE Centre de
. . MESZAROS MONTPELLIER compétence
vasculaires du foie
Centre de référence
oo maies | pliele | ciu b NaTes
vasculaires du foie
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des maladies Muriel GIRARD PUBLIQUE - A CITE, Centfe de
vasculaires du foie HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence Damien Centre de
des maladies |y g priprp | CHR D'ORLEANS compétence
vasculaires du foie
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des maladies Audrey COILLY PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centfe de
vasculaires du foie HOPITAUX DE HOPITAL PAUL compétence
PARIS (AP-HP) BROUSSE
Centre de référence .. ASSISTANCE GHU SORBON,NE
des maladies Dominique PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centfe de
vasculaires du foie THABUT HOPITAUX DE HOPITIAAL PITIE- compétence
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence .
des maladies Christine CHU DE POITIERS Centre de
. . SILVAIN compétence
vasculaires du foie
Centre de référence
des maladies Alexandra CHU DE REIMS Centre de
. . HEURGUE competence
vasculaires du foie
Centre de référence Pauline Centre de
des maladies HOUSSEL- CHU DE RENNES .
vasculaires du foie DEBRY competence
Centre de référence Centre de
des maladies Odile GORIA CHU DE ROUEN ,
competence

vasculaires du foie
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE AT DAY L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies Armelle POUJOL- PUBLIQUE - pNIVERSITE, Centre de
lair ! du foi ROBERT HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- compétence
vascuiatres du fote PARIS (AP-HP) ANTOINE
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des maladics Jean-Jacques PUBLIQUE - CITE Centre de
. . KILADIJIAN HOPITAUX DE A ! compétence
vasculaires du foie PARIS (AP-HP) HOPITAL SAINT-
LOUIS
Centre de référence Francoi HOPITAUX Centre d
des maladies H ABE‘ES@ETSZER UNIVERSITAIRES CO; éfenie
vasculaires du foie DE STRASBOURG P
Centre de .reference Isabelle CHU DE CAEN Centre de
des maladies OLLIVIER NORMANDIE combétence
vasculaires du foie HOURMAND p
Centre de référence )
des maladies Christophe | 11 pE TOULOUSE Centre de
. . BUREAU compétence
vasculaires du foie
Centre de référence Centre de
des maladies Rodolphe ANTY CHU DE NICE .
compétence

vasculaires du foie
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Filiere de Santé Maladies Rares : FILNEMUS
(Maladies neuromusculaires)
GROUPE
DEREFERENCE |  NOMDU NOMDE |\ \ueRGITAIRE
MALADIES RARES RESPONSABLE L ETQEI;ASSE\;ENT (GHU), SITE DE LA
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des canalopathies Bertrand PUBLIQUE - IJNIVERSITE,, référence
musculaires et FONTAINE HOPITAUX DE HOPITAL PITIE-
maladies apparentées PARIS (AP-HP) SALPRTRIERE | (coordonnateur)
Centre de référence
des maladies . . ] CHU DE C'e13tre de
neuromusculaires Guilhem SOLE BORDEAUX référence
Atlantique Occitanie (coordonnateur)
Caraibes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Claude CANCES | CHU DE TOULOUSE référence
Atlantique Occitanie (constitutif)
Caraibes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Laurent MAGY CHU DE LIMOGES référence
Atlantique Occitanie (constitutif)
Caraibes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Yann PEREON CHU DE NANTES référence
Atlantique Occitanie (constitutif)
Caraibes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Juliette ROPARS CHRU DE BREST référence
Atlantique Occitanie (constitutif)
Caraibes
Centre de référence des
maladi . ntr
neurc?niisculaires SiﬁsﬁzeZt}IIN M A(I:{I?F[IJN]?EUE Séeféreenf:l:
Atlantique Occitanie Q (constitutif)
Caraibes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Marco SPINAZZI CHU D'ANGERS référence
Atlantique Occitanie (constitutif)
Caraibes
Iizlllﬁeie référence des |y} e WALTHER CHU DE feefr;r;fg
LOUVIER MONTPELLIER

neuromusculaires

(constitutif)
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GROUPE
NOM DU CEN’(l;RE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES RESPONSABLE L ETQEI;ASS%\QIENT (GHU), SITE DE LA
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Atlantique Occitanie
Caraibes
Centre de référence des
maladies
neuromusculaires Olivier FLABEAU CH I];ié QAU%OTE cgrfll;)téfeﬂie
Atlantique Occitanie
Caraibes
Centre de référence des ETABLISSEMENT
maladies . DE SANTE POUR
neuromusculaires Capucine DE ENFANTS ET Cent’re de
Atlantique Occitanic LATTRE ADOLESCENTS DE compétence
Caraibes LA REGION
NANTAISE (ESEAN)
ntr référen
Slealadeijse ¢férence des CHU DE LA
neuromusculaires Hugo CHAUMONT GUADELOUPE Cent¥e de
Atlantique Occitanie POINTE-A- competence
i PITRE/ABYMES

Caraibes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Dimitri RENARD CHU DE NIMES .

) o compétence
Atlantique Occitanie
Caraibes
Centre de référence des
maladies Mathilde Centre de
neuromusculaires DEVALUEZ- CHU DE POITIERS .
Atlantique Occitanie PEYRET competence
Caraibes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Mélanie FRADIN CHU DE RENNES .

) o compétence
Atlantique Occitanie
Caraibes
Centre de référence des
maladies Florence CH BRETAGNE Centre de
neuromusculaires DEMURGER ATLANTIQUE compétence
Atlantique Occitanie (VANNES)
Caraibes
Centre de 'reference ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des maladies PUBLIQUE - PARI§ SACLAY, Centre de
neuromusculaires Pascal LAFORET HOPITAL référence

HOPITAUX DE

Nord/Est/Ile-de- PARIS (AP-HP) RAYMOND (coordonnateur)
France POINCARE
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES RESPONSABLE L ET]?]I;I;ASSE%/IENT (GHU), SITE DE R
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence des ASSISTANCE GHU HOPITAUX
. . s a UNIVERSITAIRES Centre de
maladies Frangois Jérome PUBLIQUE - e
) HENRI MONDOR, référence
neuromusculaires AUTHIER HOPITAUX DE HOPITAL HENRI (constitutif)
Nord/Est/Ile-de-France PARIS (AP-HP) MONDOR
Centre de référence des Centre de
maladies Francois - Constant r o
) CHU DE REIMS référence
neuromusculaires BOYER (constitutif)
Nord/Est/Ile-de-France
Centre de référence des
maladies Centre de
) Ivana DABAJ CHU DE ROUEN référence
neuromusculaires (constitutif)
Nord/Est/Ile-de-France
GHU CENTRE -
Centre de référence des ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre d
maladies Isabelle PUBLIQUE - CITE, ef ©ce
neuromusculaires DESGUERRE HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- (gsnesrtf?fﬂ
Nord/Est/Ile-de-France PARIS (AP-HP) ENFANTS U
MALADES
Centre de référence des ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
maladies Arnaud ISAPOF PUBLIQUE - X UNIVERSITE, référence
neuromusculaires u HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
Nord/Est/Ile-de-France PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence des
maladies Centre de
. Maud MICHAUD CHRU DE NANCY référence
neuromusculaires (constitutif)
Nord/Est/Ile-de-France
Iii‘f;fﬁe‘le référence des Aleksandra HOPITAUX Centre de
neuromusculaires NADAJ-PAKLEZA ggls\fr%{:sgglgg (S} (gzlf;esi?;lli?f)
Nord/Est/Ile-de-France
Centre de référence des ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
maladies PUBLIQUE - UNIVERSITE, s o
neuromusculaires Tanya STOJKOVIC | 1op1TAUX DE HOPITAL PITIE- (Crgif;fglileﬂ
Nord/Est/Ile-de-France PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence des
maladies Centre de
. Céline TARD CHU DE LILLE référence
neuromusculaires (constitutif)
Nord/Est/Ile-de-France
o GHU CENTRE -
Centre: de référence des ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
maladies . PUBLIQUE - E Lo
neurom lair Karim WAHBI HOPITAUX DE CITE, référence
pUTonuseLaTes HOPITAL COCHIN - | (constitutif)

Nord/Est/Ile-de-France

PARIS (AP-HP)

PORT ROYAL
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES RESPONSABLE L EngI;AS;%\é[ENT (GHU), SITE DE R
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence des
maladies Sybille PELLIEUX | CHU DE TOURS Centre de
neuromusculaires compétence
Nord/Est/Ile-de-France
Centre de référence des ASSISTANCE GHU SORBONNE
maladies s PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
neuromusculaires Michele MANE HOPITAUX DE HOPITAL compétence
Nord/Est/Ile-de-France PARIS (AP-HP) ROTHSCHILD
Centre de référence des ASSISTANCE
maladies .. PUBLIQUE - HOPITAL MARIN DE Centre de
neuromusculaires Brigitte SOUDRIE HOPITAUX DE HENDAYE compétence
Nord/Est/Ile-de-France PARIS (AP-HP)
Centre de référence des
maladies CH SUD SEINE ET Centre de
neuromusculaires Mare SOREL MARNE compétence
Nord/Est/Ile-de-France
r(ljlzlllatlilei de référence des FONDATION Contre d
neuror;isculaires Antoine GUEGUEN ADOLPHE DE coripéteenie
Nord/Est/Ile-de-France ROTHSCHILD
Centre de référence des
maladies ) CHU DE CAEN Centre de
neuromusculaires Nathalie BACH NORMANDIE compétence
Nord/Est/Ile-de-France
Centre de référence des
maladies Philippe-Edouard CHU D'AMIENS Centre de
neuromusculaires MERLE PICARDIE compétence
Nord/Est/Ile-de-France
Centre de référence des
maladies Agnes JACQUIN- CHU DE DIJON Centre de
neuromusculaires PIQUES BOURGOGNE compétence
Nord/Est/Ile-de-France
Centre de référence des
maladies Laurent TATU | CHU DE BESANCON Centre de
neuromusculaires compétence
Nord/Est/Ile-de-France
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies Shahram PUBLIQUE - Centre de
neuromusculaires ATTARIAN HOPITAUX DE référence
PACA/Réunion/Rhone MARSEILLE (AP- (coordonnateur)
Alpes HM)
Centre de référence des
nmeellllra(()irlrisculaires Arianne CHU DE LA Séefle?;reen(ciee
PACA/Réunion/Rhone CHOUMERT REUNION (constitutif)

Alpes
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES RESPONSABLE L EngIé{AS;E%/IENT (GHU), SITE DE LA
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence des
maladies CHU DE GRENOBLE Centre de
neuromusculaires Klaus DIETERICH ALPES référence
PACA/Réunion/Rhone (constitutif)
Alpes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Leonard FEASSON CHgﬁgﬁﬁéN T- référence
PACA/Réunion/Rhone (constitutif)
Alpes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Sabrina SACCONI CHU DE NICE référence
PACA/Réunion/Rhone (constitutif)
Alpes
Centre de référence des
maladies CHU DE Centre de
neuromusculaires Catherine SARRET CLERMONT- référence
PACA/Réunion/Rhone FERRAND (constitutif)
Alpes
Centre de référence des
sewomuseulaires | Cale | HOSPICES CIVILS itnence
PACA/Réunion/Rhone (constitutif)
Alpes
ntr référen
Slealadeifse ¢férence des | HOPITAL
neuromusculaires Anne PERVILLE D'ENFANTS DE Cent’re de
PACA/Réunion/Rhéne SAINT DENIS DE LA compeétence
REUNION
Alpes
Centre de référence des
maladies AVODD TOULON Centre de
neuromusculaires Anthony FAIVRE SITE HIA SAINTE .
PACA/Réunion/Rhéne ANNE competence
Alpes
Centre de référence des
maladies Centre de
neuromusculaires Pierre Yves DIDES CH DE GRASSE .
PACA/Réunion/Rhone competence
Alpes
Centre de référence des
maladies Anke
neuromusculaires MARGUERY- SC]?;{\IFS [SJ[I}gIII\/[I]Jg% cc():rfqr;)térteegie
PACA/Réunion/Rhone RIETVELD

Alpes
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SFALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES RESPONSABLE L ET]?]I;I;ZSS?EIENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence . . ASSISTANCE GHU SORBON,N E Centre de
des myopathies Olivier PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
inflammatoires BENVENISTE HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (coordonnateur)
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence . ASSISTANCE -
des neuropathies rares Andoni PUBLIQUE - GHU UNIVERSITE C’e I}tre de
et amyloides Ile-de- ECHANIZ- HOPITAUX DE |  FARIS SACLAY, réference
France Caraibes LAGUNA PARIS (AP-HP) HOPITAL BICETRE | (coordonnateur)
e GHU NORD -
Centre de 'reference des ' ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
neuro;')‘athws rares et Vincent PUBLIQUE - CITE, référence
;ﬁi?;‘?;rgigse ALGALARRONDO I;ggg?gf}% HOPITAL BICHAT | (constitutif)
CLAUDE-BERNARD
Centre di référence des Centre de
neuropathies rares et CHU DE e
amyloides Tle-de. Jocelyn INAMO 1 | ARTINIQUE référence
) (constitutif)
France Caraibes
Centre de référence des ASSISTANCE GHU NORD -
. UNIVERSITE PARIS
neuropathies rares et . PUBLIQUE - . Centre de
amyloides Ile-de- Pierre LOZERON HOPITAUX DE QITE’ compétence
France Caraibes PARIS (AP-HP) HOPITAL
LARIBOISIERE
Centre de référence des ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
neuropathies rares et Ilias KOUNIS PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
amyloides Ile-de- HOPITAUX DE HOPITAL PAUL compétence
France Caraibes PARIS (AP-HP) BROUSSE
Centre de référence des ASSISTANCE GHU SORBONNE
neuropathies rares et s PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
amylop'l'des Tle-de- Michele MANE HOPITAUX DE HOPITAL compétence
France Caraibes PARIS (AP-HP) ROTHSCHILD
Centre de référence
pour les maladies Centre de
mitochondriales de Cécile ROUZIER CHU DE NICE référence
I'enfant a I'adulte - (coordonnateur)
CALISSON
Centre de référence ASSISTANCE
pour les maladies PUBLIQUE - Centre de
mitochondriales de Brigitte CHABROL HOPITAUX DE référence
'enfant a 1'adulte - MARSEILLE (AP- (constitutif)
CALISSON HM)
Centre de référence
ﬁggﬁiﬁi‘&dgfze Nathalie GUFFON | HOSPICES CIVILS Centre de
FOUILHOUX DE LYON competence

I'enfant a 1'adulte -
CALISSON
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GROUPE
NOM DU CENERE o NOM DE HOSPI’SFALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES RESPONSABLE z ET]?EI;ASS?]\;[ENT (GHU), SITE DE 2L
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
pour les maladies
r31itocho‘nd'riales de Cécilia MARELLI M OI(\:I"PFIII’JE?EEIER cgrfll;)téfeﬂie
I'enfant a 1'adulte -
CALISSON
Centre de référence
pour les maladies Centre de
mitochondriales de Olivier PATAT CHU DE TOULOUSE .
, < compétence
I'enfant a 1'adulte -
CALISSON
Centre de référence GHU CENTRE -
. ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
pour les ma!adles PUBLIQUE - CITE, C'e13tre de
piashondrisesde | MamwSCHIFF | jopITaUXDE | HOPITAL NECKER- | réienee
CARAMMEL PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence
pour les maladies . - HOPITAUX Centre de
mitochondriales de Marle\—);gl‘g%sg ABI- UNIVERSITAIRES référence
l'enfant a 1'adulte - DE STRASBOURG (constitutif)
CARAMMEL
Centre de référence
pour les maladies Dominique Centre de
mitochondriales de BONNEAU CHU D'ANGERS référence
l'enfant a 1'adulte - (constitutif)
CARAMMEL
Centre de référence ASSISTANCE ’
pour les maladies Emmanuel PUBLIQUE - GHU UNIVERSITE Centre de
mitochondriales de GONZALES HOPITAUX DE IzARIS SACLAAY, référence
l'enfant a 'adulte - PARIS (AP-HP) HOPITAL BICETRE (constitutif)
CARAMMEL
Centre de référence
pour les maladies Aurélien Centre de
mitochondriales de CHU DE BORDEAUX référence
, 1 TRIMOUILLE -
l'enfant a 1'adulte - (constitutif)
CARAMMEL
Centre de référence
ﬁggﬁiﬁ?ﬁ:ﬁ:ie Aline VINCENT- |  CHU DE CAEN Centre de
, < DEVULDER NORMANDIE compétence
I'enfant a 1'adulte -
CARAMMEL
Centre de référence
pour les ma}adies Alice Centre de
mitochondriales de GOLDENBERG CHU DE ROUEN compétence

I'enfant a 1'adulte -
CARAMMEL
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETglI;Ié{ASE?]\é[ENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de referpnce ASSISTANCE GHU HOPITAUX
pour les maladies PUBLIQUE - UNIVERSITAIRES Centre de
mitochondriales de Benoit FUNALOT HENRI MONDOR, .
) s HOPITAUX DE A compétence
l'enfant a 1'adulte - PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI
CARAMMEL MONDOR
Cone dorlemmes || sstaxce | CHONORD.
. . Tiphaine VIDAL- PUBLIQUE - . Centre de
mitochondriales de TRECAN HOPITAUX DE CITE, compétence
l'enfant a 'adulte - HOPITAL p

CARAMMEL

PARIS (AP-HP)

LARIBOISIERE
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Filiére de Santé Maladies Rares : FILSLAN
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(Sclérose latérale amyotrophique et autres maladies rares du neurone moteur)

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique
et autres
maladies rares
du neurone
moteur

Philippe CORCIA

CHU DE TOURS

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Emilien
BERNARD

HOSPICES CIVILS

DE LYON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Julien
CASSEREAU

CHU D'ANGERS

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Philippe
COURATIER

CHU DE LIMOGES

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Veronique
DANEL-
BRUNAUD

CHU DE LILLE

Centre de
référence
(constitutif)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Florence ESSELIN

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Gwendal
LEMASSON

CHU DE BORDEAUX

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Frangois
SALACHAS

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL PITIE-
SALPETRIERE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Marie-Helene
SORIANI

CHU DE NICE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Annie
VERSCHUEREN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Jean-Philippe

CAMDESSANCHE

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
ressources et de
competences
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Ariane
CHOUMERT

CHU DE LA
REUNION

Centre de
ressources et de
competences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Pascal CINTAS

CHU DE TOULOUSE

Centre de
ressources et de
compétences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Philippe DAMIER

CHU DE NANTES

Centre de
ressources et de
competences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Marie-Celine
FLEURY

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
ressources et de
compétences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Steeve GENESTET

CHRU DE BREST

Centre de
ressources et de
competences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Nathalie GUY

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
ressources et de
competences
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-

UNIVERSITAIRE

(GHU),
SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Agnes JACQUIN-
PIQUES

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
ressources et de
competences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Mathilde
LEFILLIATRE

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
ressources et de
compétences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Sophie PITTION-
VOUYOVITCH

CHRU DE NANCY

Centre de
ressources et de
competences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Paul SAULEAU

CHU DE RENNES

Centre de
ressources et de
compétences

Centre de
référence de la
sclérose latérale
amyotrophique et
autres maladies
rares du neurone
moteur

Brigitte SOUDRIE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

HOPITAL MARIN DE

HENDAYE

Centre de
ressources et de
competences
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Filiére de Santé Maladies Rares : FIMARAD
(Maladies rares en dermatologie)
GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de A
référence des ASSISTANCE GHU HOPITAUX
d ¢ PUBLIQUE UNIVERSITAIRES Centre de
ermatoses Saskia ORO § HENRI MONDOR, référence
bulleuses toxiques HOPITAUX DE A
ot toxid . PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI | (coordonnateur)
xidermies - MONDOR
graves
Centre de référence
des dermatoses Centre de
bulleuses toxiques Denis JULLIEN HOSPICES CIVILS référence
i . DE LYON O
et toxidermies (constitutif)
graves
Centre de référence GHU CENTRE -
des dermatoses ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS Centre de
bulleuses toxiques Anne PUBLIQUE - CITE, référence
ot toxi dermiesq WELFRINGER HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
raves PARIS (AP-HP) ENFANTS
grav MALADES
Centre de référence
des dermatoses .

) Anne-Sophie Centre de
bulleqses th1ques DARRIGADE CHU DE BORDEAUX compétence
et toxidermies
graves
Centre de référence
des dermatoses Centre de
bulleuses toxiques Claire BERNIER | CHU DE NANTES .

i . compétence
et toxidermies
graves
Centre de référence
des dermatoses Centre de
bulleuses toxiques | Florence TETART| CHU DE ROUEN .

i . compétence
et toxidermies
graves
Centre de référence
des dermatoses Centre de
bulleuses toxiques Laurent MISERY | CHRU DE BREST .

i . compétence
et toxidermies
graves
Centre de référence
des dermatoses )

) Anne-Claire Centre de
bulleuses toxiques BURSZTEIN CHRU DE NANCY compétence

et toxidermies
graves
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des dermatoses Delphine Centre de
bulleuses toxiques STAUMONT- CHU DE LILLE .
et toxidermies SALLE competence
graves
Centre de référence
gzilgsgasgiie;ues Olivier CHU DE Centre de
. . DEREURE MONTPELLIER compétence
et toxidermies
graves
Centre de référence ASSISTANCE GHU NORD -
des dermatoses . UNIVERSITE PARIS
bulleuses toxiques Vincent PUBLIQUE - CITE, Cent’re de
et toxidermies DESCAMPS ESRPE’?E;&% HOPITAL BICHAT | competence
graves CLAUDE-BERNARD
Centre de référence
des dermatoses
bulleuses toxiques Emmanuelle LE CHU DE TOURS Cent¥e de
. . BIDRE compétence
et toxidermies
graves
Centre de référence
gzilgsgasgiie;ues Emmanuelle CHU DE Centre de
. . AMAZAN MARTINIQUE compétence
et toxidermies
graves
Centre de
référence des Centre de
. Pascal JOLY CHU DE ROUEN référence
maladies bulleuses
auto-immunes (coordonnateur)
Centre de référence Centre de
des maladies Christophe CHU DE DIJON céférence
bulleuses auto- BEDANE BOURGOGNE L.
— (constitutif)
GHU HOPITAUX
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES Centre de
des maladies Frédéric CAUX PUBLIQUE - PARIS SEINE- référence
bulleuses auto- HOPITAUX DE SAINT-DENIS, -
immunes PARIS (AP-HP) HOPITAL (constitutif)
AVICENNE
Centre de référence Centre de
des maladies Manuelle CHU DE REIMS référence
bulleuses auto- VIGUIER ..
(constitutif)

immunes
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Florian CHU D'AMIENS Centre de
bulleuses auto- LOMBART PICARDIE compétence
immunes
Centre de référence
des maladies Claire ABASQ- Centre de
bulleuses auto- THOMAS CHRU DE BREST compétence
immunes
Centre de référence
des maladies Anne PHAM- Centre de
bulleuses auto- LEDARD CHU DE BORDEAUX compétence
immunes
Centre de référence
des maladies . CHU DE Centre de
bulleuses auto- Michel D'INCAN CLERMONT- compétence
. FERRAND
immunes
Centre de référence
des maladies Olivier CHU DE Centre de
bulleuses auto- DEREURE MONTPELLIER compétence
immunes
Centre de référence
des maladies Gaelle Centre de
bulleuses auto- QUEREUX CHU DE NANTES compétence
immunes
Centre de référence CHU DE LA
des maladies \ GUADELOUPE Centre de
bulleuses auto- Nadege CORDEL POINTE-A- compétence
immunes PITRE/ABYMES
Centre de référence
des maladies Jean-Luc CHU DE SAINT- Centre de
bulleuses auto- PERROT ETIENNE compétence
immunes
Centre de référence
des maladies Carle PAUL | CHU DE TOULOUSE Centre de
bulleuses auto- compétence
immunes
Centre de référence
des maladies Emmanuelle LE Centre de
bulleuses auto- BIDRE CHU DE TOURS compétence
immunes
Centre de référence
des maladies Sophie DUVERT- Centre de
bulleuses auto- LEHEMBRE CHU DE LILLE compétence

immunes
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Sébastien HOSPICES CIVILS Centre de
bulleuses auto- DEBARDIEUX DE LYON compétence
immunes
Centre de référence Isabelle ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des maladies BOURGAULT- PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
bulleuses auto- VILLADA HOPITAUX DE HOPITAL compétence
immunes PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
Centre de référence ASSISTANCE UNI(\}/}];[IQ\II"(F)]? ]}:)) A_RIS
des maladies Vincent PUBLIQUE - CITE Centre de
bulleuses auto- DESCAMPS HOPITAUX DE A ’ compétence
immunes PARIS (AP-HP) HOPITAL BICHAT b
CLAUDE-BERNARD
Centre de référence ASSISTANCE GHU CENTRE -
des maladies . PUBLIQUE - UNIVERSIT,E PARIS Centre de
bulleuses auto- Nicolas DUPIN HOPITAUX DE A CITE, compétence
immunes PARIS (AP-Hp) | HOPITAL COCHIN-
PORT ROYAL
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies Stéphane PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
bulleuses auto- BARETE HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
immunes PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
e ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE -
des maladies Marie-Aleth Centre de
bulleuses auto- RICHARD HOPITAUX DE compétence
mmUnes MARSEILLE (AP-
HM)
Centre de référence ASSISTANCE GHU HOPITAUX
des maladies . PUBLIQUE - UNIVERSITAIRES Centre de
bulleuses auto- Saskia ORO HOPITAUX DE HENRI MONDOR, compétence
immunes PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI
MONDOR
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des maladies Anne PUBLIQUE - CITE, Centre de
bulleuses auto- WELFRINGER HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
immunes PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence ASSISTANCE UNIC\}/%[lié\II%?]I:’) A-RIS
des maladies Jean-Davis PUBLIQUE - CITE Centre de
bulleuses auto- BOUAZIZ HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- compétence

immunes

PARIS (AP-HP)

LOUIS
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Yannick LE . Centre de
bulleuses auto- CORRE CHU D'ANGERS compétence
immunes
Centre de référence
des maladies L CHU DE CAEN Centre de
bulleuses auto- Cécile MORICE NORMANDIE compétence
immunes
Centre de référence
des maladies Clémence Centre de
bulleuses auto- SAILLARD CHU DE RENNES compétence
immunes
Gt
maladies rares de ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
la peau et des Smail HADJ- PUBLIQUE - . CITE, référence
muqueuses RABIA HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
d'origine génétique PARIS (AP-HP) ENFANTS
- MAGEC NORD MALADES
Centre de référence
des maladies rares ASSISTANCE UNIC\}/%IIQ\II]QI?I:’) A-RIS Centre de
de la peau et des Emmanuelle PUBLIQUE - CITE référence
muqueuses d'origine BOURRAT HOPITAUX DE HOPITAL S’ AINT- (constitutif)
génétique - PARIS (AP-HP) LOUIS
MAGEC NORD
Centre de référence
des maladies rares ASSISTANCE GHU CENTRE -
UNIVERSITE PARIS Centre de

de la peau et des PUBLIQUE - . e

. Sarah GUEGAN CITE, référence
mugqueuses d'origine HOPITAUX DE HOPITAL COCHIN - (constitutif)
génétique - PARIS (AP-HP) PORT ROYAL
MAGEC NORD
Centre de référence
des maladies rares Centre de
delapeauctdes |y 40 ic MARTIN| CHU D'ANGERS référence
muqueuses d'origine (constitutif)
génétique -
MAGEC NORD
Centre de référence
des maladies rares Centre de
de la peau et des Annabel e

o CHU DE TOURS référence
mugqueuses d'origine MARUANI (constitutif)

génétique -
MAGEC NORD
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Pierre VABRES

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Benoit CATTEAU

CHU DE LILLE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Jasmine
FLAMENT

CHU DE ROUEN

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Eve PUZENAT

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Claire ABASQ-

THOMAS

CHRU DE BREST

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Juliette MIQUEL

CHU DE LA
REUNION

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Anne-Claire
BURSZTEJN

CHRU DE NANCY

Centre de
competence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU),

SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Sébastien
BARBAROT

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Catherine
DROITCOURT

CHU DE RENNES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC NORD

Frédéric CAUX

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
PARIS SEINE-
SAINT-DENIS,
HOPITAL
AVICENNE

Centre de
compétence

Centre de
référence des
maladies rares de
la peau et des
muqueuses
d'origine génétique
- MAGEC SUD

Juliette
MAZEREEUW-
HAUTIER

CHU DE
TOULOUSE

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC SUD

Didier BESSIS

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC SUD

Christine
CHIAVERINI

CHU DE NICE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des
muqueuses d'origine
génétique -
MAGEC SUD

Fanny MORICE-
PICARD

CHU DE BORDEAUX

Centre de
référence
(constitutif)
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GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies rares ?%%i?Ags E
de la peau et des Stéphanie QUE - Centre de
mugqueuses d'origine MALLET HOPITAUX DE compétence
. MARSEILLE (AP-
génétique - FIM)
MAGEC SUD
Centre de référence
des maladies rares
de la peau et des . HOSPICES CIVILS Centre de
mugqueuses d'origine Alice PHAN DE LYON compétence
génétique -
MAGEC SUD
Centre de référence
des maladies rares Anne-Claire
de la peau et des CH ANNECY Centre de
o BING- .
muqueuses d'origine LECOINTE GENEVOIS compétence
génétique -
MAGEC SUD
GHU HOPITAUX
Centre de . ASSISTANCE UNIVERSITAIRES Centre de
référence des Plerre PUBLIQUE - HENRI MONDOR, référence
WOLKENSTEIN HOPITAUX DE A
neurofibromatoses PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI |(coordonnateur)
MONDOR

Contre de rE[Crence | Mona AMINI- | CENTRE LEON Conure de
neurofibromatoses ADLE BERARD (constitutif)
Centre de référence Sébastien Centre de
des CHU DE NANTES référence

BARBAROT i
neurofibromatoses (constitutif)
Centre de référence Centre de
des Yves CHAIX CHU DE TOULOUSE référence
neurofibromatoses (constitutif)
Centre de référence . ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des Michel PUBLIQUE - UNIVERSITE, céférence
neurofibromatoses KALAMARIDES HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)

PARIS (AP-HP) SALPETRIERE

Centre de référence Séverine Centre de
des AUDEBERT- CHRU DE BREST .
neurofibromatoses BELLANGER compctence
Centre de référence .

Jean-Sébastien Centre de
des GUILLAMO CHU DE NIMES compétence

neurofibromatoses

128




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023 Page 251
GROUPE
NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU NORD -
d Phili DECQ PUBLIQUE - UNIVERSITE PARIS Centre de
nZiro b romatoses ppe HOPITAUX DE QTR compétence
PARIS (AP-HP) HOPITAL BEAUJON
Centre de référence Marie CHU DE Centre de
des CLERMONT- ,
neurofibromatoses BACHELERIE FERRAND competence
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE -
el | HOPTAUX D e
neurofibromatoses MARSEILLE (AP- P
HM)
dc:Sn e derefrence Juliette MIQUEL CHU DE LA Centre de
REUNION compétence
neurofibromatoses
Centre de référence Domini Centre d
des OmquUe | -y DE BORDEAUX entre de
LIGUORO competence
neurofibromatoses
Centre de référence
des Nicola BRIAND CHU DE Centre de
MARTINIQUE compétence
neurofibromatoses
Centre de référence . CHU D'AMIENS Centre de
des Ali DADBAN ,
PICARDIE competence
neurofibromatoses
Centre de référence )

Pierre Centre de
des CASTELNAU CHU DE TOURS compétence
neurofibromatoses
Centre de référence Centre de
des Henri ADAMSKI | CHU DE RENNES ,

compétence
neurofibromatoses
Centre de référence Centre de
des Eve PUZENAT | CHU DE BESANCON ,
compétence
neurofibromatoses
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
d Diana PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
nesr fbromat RODRIGUEZ HOPITAUXDE | HOPITAL ARMAND | compétence
CUTOLIDTOMAtOSES PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
dcee;me de reférence Francois HOSPICES CIVILS Centre de
DUCRAY DE LYON compétence
neurofibromatoses
Centre de référence Centre de
des Ralph EPAUD CHI DE CRETEIL ,
compétence

neurofibromatoses
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GROUPE

NOM DU HOSPITALO-
CENTRE DE NOM DU NOM DE UNIVERSITAIRE
REFERENCE RESPONSABLE L'ETABLISSEMENT (GHU), LABEL
MALADIES DE SANTE SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence )

Anne-Claire Centre de
des BURSZTEJN CHRU DE NANCY compétence
neurofibromatoses
Centre de référence )

Rabih Centre de
des ABOUKAIS CHU DE LILLE compétence
neurofibromatoses
Centre de référence HOPITAUX Centre de
des Hélene DOLLFUS | UNIVERSITAIRES ”
neurofibromatoses DE STRASBOURG competence

GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
PUBLIQUE - . Centre de
des Lyse RUAUD CITE, .
HOPITAUX DE A compeétence
neurofibromatoses PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT
i DEBRE
Centre de référen ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
dees ¢ de reference Mikadl HIVELIN PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
neurofibromat ! HOPITAUX DE HOPITAL compétence
CUTOTIDTOMAtOSES PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
GHU CENTRE -
N ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
Centre de référence CITE,
4 Laurent PUBLIQUE - HOPITAL Centre de
©s LANTIERI HOPITAUX DE , compétence
neurofibromatoses PARIS (AP-HP) EUROPEEN
GEORGES-
POMPIDOU (HEGP)
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Filiére de Santé Maladies Rares : FIMATHO
(Maladies rares abdomino-thoraciques)
T
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE DERATLLL L'ETABLISSEMENT UNIEEL SR LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
rCé:efI('zlt'Zflg: de la Laurent Centre de
hernie de coupole STORME CHUDE LILLE référence
. . (coordonnateur)
diaphragmatique
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
de la hernie de Alexandra PUBLIQUE - PARIS SACLAY, référence
coupole BENACHI HOPITAUX DE HOPITAL ANTOINE (constitutif)
diaphragmatique PARIS (AP-HP) BECLERE
Centre de référence ASSISTANCE
de la hernie de PUBLIQUE - Centre de
counole Nicoleta PANAIT HOPITAUX DE référence
2up . MARSEILLE (AP- (constitutif)
diaphragmatique
HM)
Centre de référence ASSISTANCE UNS%EQ\II?]? 113 A:RIS
de la hernie de Arnaud PUBLIQUE - CITE Centre de
O e | PO HOPTAUNDE o g | <o
taphragmatiqu DEBRE
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
de la hernie de Elsa PUBLIQUE - CITE, Centre de
coupole KERMORVANT HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
diaphragmatique PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
de la hernie de Sabine IRTAN PUBLIQUE - _UNIVERSITE, Centre de
coupole HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
diaphragmatique PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence
de la hernie de CHU D'AMIENS Centre de
coupole Arthur FOULON PICARDIE compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Arnaud FOTSO Centre de
coupole KAMDEM CHU DE BESANCON compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Olivier Centre de
coupole BRISSAUD CHU DE BORDEAUX compeétence

diaphragmatique
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT AN U B LS LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE ,
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
de la hernie de Anne-H¢lene Centre de
coupole SALIOU CHRU DE BREST compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Valérie DATIN - CHU DE CAEN Centre de
coupole DORRIERE NORMANDIE compétence
diaphragmatique

ntr référen
dCee la lele(iiieedee o . CHU DE Centre de
coupole Denis GALLOT CLERMONT- compétence

) . FERRAND
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Michel CHU DE DIJON Centre de
coupole FRANCOIS BOURGOGNE compétence
diaphragmatique
Centre de référence Amélie
de la hernie de CHU DE GRENOBLE Centre de
DESRUMAUX- .
coupole ALPES compeétence
. ) BECQUET
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Quentin Centre de
coupole BALLOUHEY CHU DE LIMOGES compeétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Frédéric HOSPICES CIVILS Centre de
coupole HAMEURY DE LYON compeétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de . CHU DE Centre de
coupole Odile PIDOUX MONTPELLIER compeétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Nicolas BERTE | CHRU DE NANCY Centre de
coupole compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Isabelle Centre de
coupole BUNKER CHU DE NANTES compeétence
diaphragmatique
Centre de .reference . HOPITAUX
de la hernie de Jean-Francgois Centre de
coupole LECOMPTE PEDIATRIQUES compeétence
NICE CHU LENVAL

diaphragmatique
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
de la hernie de Diana POTOP | CHU DE POITIERS Centre de
coupole compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Marie-Laurence Centre de
coupole POLI-MEROL CHU DE REIMS compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Alexis ARNAUD | CHU DE RENNES Centre de
coupole compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Aurélie Centre de
coupole LABARRE CHU DE ROUEN compétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Aurélien CHU DE SAINT- Centre de
coupole SCALABRE ETIENNE compeétence
diaphragmatique
AR HOPITAUX Centre d

© le ede Isabelle TALON | UNIVERSITAIRES © f ©
coupole DE STRASBOURG competence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Marie-Odile Centre de
coupole MARCOUX CHU DE TOULOUSE compeétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Antoine Centre de
coupole BOUISSOU CHU DE TOURS compeétence
diaphragmatique
Centre de référence
de la hernie de Jean-Luc CHU DE LA Centre de
coupole MICHEL REUNION compeétence
diaphragmatique
Centre de
reedes | Canire
chroniques et GOTTRAND CHU DE LILLE référence

(coordonnateur)

malformatives de
I’cesophage
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence GHU CENTRE -
des affections ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
chroniques et Alexandre PUBLIQUE - A CITE, référence
malformatives de LAPILLONNE HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
I’@sophage PARIS (AP-HP) ENFANTS

MALADES

Centre de'reference ASSISTANCE GHU NORD -
des affections UNIVERSITE PARIS
chroniques et Arnaud PUBLIQUE - CITE, Centfe de
malformatives de BONNARD I})IXRPE’Z‘X;&% HOPITAL ROBERT | COMPetence
I’cesophage DEBRE
Centre de référence GHU NORD -
des affections ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS

. . PUBLIQUE - . Centre de
chroniques et Pierre CATTAN CITE, .

i HOPITAUX DE A competence
malformatives de PARIS (AP-HP) HOPITAL SAINT-
I’cesophage LOUIS
Centre de référence
Sﬁjoﬁﬁﬁgs"gf Philippe CHU D'AMIENS Centre de

. BUISSON PICARDIE compétence
malformatives de
I’esophage
Centre de référence
des affections Corinne CHU DE Centre de
chroniques et BORDERON CLERMONT- compétence
malformatives de FERRAND
I’cesophage
Centre de référence
des affections )

. Cecile Centre de
chron1que§ et PELATAN CH DU MANS compétence
malformatives de
I’cesophage
Centre de référence
des affections HOPITAUX Centre de
chroniques et Isabelle TALON | UNIVERSITAIRES compétence
malformatives de DE STRASBOURG
I’cesophage
Centre de référence
Sﬁjoﬁfgsgs"gf Aurore CHU DE CAEN Centre de

. HAFFREINGUE NORMANDIE compétence
malformatives de
I’cesophage
Centre de référence
des affections Jean-Francois HOPITAUX Centre de
chroniques et LECOMPTE PEDIATRIQUES compétence
malformatives de NICE CHU LENVAL

I’cesophage
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Laure
BRIDOUX-
HENNO

CHU DE RENNES

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Frédéric AUBER

CHU DE BESANCON

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Olivier JABY

CHI DE CRETEIL

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Thierry
LAMIREAU

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Virginie
FOUQUET

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL BICETRE

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Frédéric ELBAZ

CHU DE ROUEN

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Michel
FRANCOIS

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Dominique
FORGUES

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Philine DE
VRIES

CHRU DE BREST

Centre de
compeétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Audrey GUINOT

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Francgoise
SCHMITT

CHU D'ANGERS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Myriam
ARNOULD

CHR D'ORLEANS

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Catherine
JACQUIER

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Thierry
MERROT

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Cécilia TOLG

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Nicolas BERTE

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Marie-Laurence
POLI-MEROL

CHU DE REIMS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des affections
chroniques et
malformatives de
I’cesophage

Aurelie LE
MANDAT

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compeétence
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centte de réference ASSISTANCE GHU SORBONNE
chroniques et Sabine IRTAN PUBLIQUE - X UNIVERSITE, Centre de
mal forcrlna tives de HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
, PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
I’cesophage
Centre de référence
des affections Jeanne Centre de
chron1que§ et LANGUEPIN CHU DE LIMOGES compétence
malformatives de
I’cesophage
Centre de référence
Sﬁj;lfifecgs"gf Jean-Luc CHU DE LA Centre de
ques MICHEL REUNION compétence
malformatives de
I’cesophage
Centre de référence
Sﬁjoﬁfesgs"gf Aurelien CHU DE SAINT- Centre de
ques SCALABRE ETIENNE compétence
malformatives de
I’cesophage
Centre de référence
des affections Centre de
chroniques et Diana POTOP CHU DE POITIERS .
. competence
malformatives de
I’cesophage
Centre de référence
des affections
chroniques et Nicolas CARON HOSPICES CIVILS Cent’re de
. DE LYON competence
malformatives de
I’cesophage
Centre de référence
des affections Centre de
chroniques et Hubert LARDY CHU DE TOURS .
. competence
malformatives de
I’cesophage
GHU NORD -
Centre de . ASSISTANCE | N1y ERSITE PARIS|  Centre de
référence des Jean-Pierre PUBLIQUE - CITE référence
. . . 9
r“zlezd‘es digestives HUGOT ;Ifllz)llsT éﬁﬁ?g HOPITAL ROBERT | (coordonnateur)
DEBRE
Centre de référence Laure Centre de
des maladies BRIDOUX- CHU DE RENNES référence
digestives rares HENNO (constitutif)
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oo
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE AGhal 1oL L'ETABLISSEMENT LA LA TRL LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
ASSISTANCE
Centre de référence Al d PUBLIQUE - Centre de
des maladies Fiﬁgl;{ge HOPITAUX DE référence
digestives rares MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)

Centre de référence Guillaume Centre de
des maladies i fau CHU DE ROUEN référence

) . GOURCEROL .
digestives rares (constitutif)
Centre de référence Domini Centre de
des maladies © que CHU DE LILLE référence

) . GUIMBER .
digestives rares (constitutif)
Centre de référence ASSISTANCE GHU NORD - Centre de
des maladies Francisca JOLY PUBLIQUE - UNIVERSITE PARIS référence
digesti eslrares HOPITAUX DE A CITE, (constitutif)

estV PARIS (AP-HP) | HOPITAL BEAUJON Y
Centre de référence Centre de
des maladies Emmanuel MAS | CHU DE TOULOUSE référence
digestives rares (constitutif)
Centre de .reference ' HOSPICES CIVILS C’errltre de
des maladies Pierre POINSOT référence

) . DE LYON .
digestives rares (constitutif)

GHU CENTRE -

Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
d ladi Frank PUBLIQUE - CITE, £ &
d_eser;? z Slre;res RUEMMELE HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- ((fgnzrftn‘fﬂ

tgestiy PARIS (AP-HP) ENFANTS i

MALADES

g:fﬁii%f:sference Djamal-Dine CHU D'AMIENS Centre de

C DJEDDI PICARDIE compétence
digestives rares
Centre de référence Emilie Centre d
des maladies CHAILLOU CHU D'ANGERS corfln éfenie
digestives rares LEGAULT p
Centre de référence Centre de
des maladies Aurelie COMTE | CHU DE BESANCON .

. . compétence
digestives rares
Centre de référence Jean-Francois Centre de
des maladies ¢ CHRU DE BREST ,

. . SEGURA compétence
digestives rares
Centre de référence HOPITAL DE

. PEDIATRIE ET DE Centre de

des maladies Agnes BOUNIOL REEDUCATION compétence

digestives rares

(BULLION)
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N
CENTRE DE NOM DE .
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT AN U B LS LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
. . CHU DE CAEN Centre de
dgs mgladles Claire DUPONT NORMANDIE compétence
digestives rares
Centre de référence Corinne CHU DE Centre de
des maladies CLERMONT- .
digestives rares BORDERON FERRAND competence
Centre de référence
. CH SUD Centre de
dgs mgladws Vanessa DEGAS FRANCILIEN compétence
digestives rares
g:fﬁii%f:sference Raphaelle CHU DE DIJON Centre de
Jivesti MAUDINAS BOURGOGNE compétence
igestives rares
dcffizl‘;ir::erence Nadége CHU DE GRENOBLE Centre de
C THOMASSIN ALPES compétence
digestives rares
Centre de référence
. CHU DE LA Centre de
dgs mgladles Anne TURQUET REUNION compétence
digestives rares
Centre de référence Cenire de
des maladies Raphaélle BLAIS CH DU MANS ,
. . competence
digestives rares
Centre de référence
des maladies Audrey CHU DE LIMOGES Centre de
. . NICOLAS competence
digestives rares
CROIX ROUGE
Centre de référence Hamid FRANCAISE - Centre de
des maladies AZLAGUI- HOPITAL compbétence
digestives rares MARCONNIS D'ENFANTS p
MARGENCY
Centre de référence ICM - INSTITUT
des maladi Nicolas FLORI REGIONAL DU Centre de
d.eses t‘;‘ 28 re;res colas CANCER DE compétence
igestv MONTPELLIER
Centre de référence
. CHU DE Centre de
des maladies Laura KOLLEN | 1 N TPELLIER compétence
digestives rares
Centre de référence o
des maladies Didier CHRU DE NANCY Cent’re de
. . QUILLIOT competence
digestives rares
Centre de référence Husues Centre de
des maladies & CHU DE NANTES ;
. . PILOQUET compétence
digestives rares
Centre de référence HOPITAUX Centre d
des maladies Valérie TRIOLO | PEDIATRIQUES ey
digestives rares NICE CHU LENVAL p
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e
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Georges Cenire de
dgs mgladles DIMITROV CHR D'ORLEANS compétence
digestives rares
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies Tulie LEMALE PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
Jivestives rares HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
g PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence ..

. Gaélle Centre de
dgs mgladws SICKERSEN CHU DE POITIERS compétence
digestives rares
Centre de référence Centre de
des maladies Michel ABELY CHU DE REIMS ,

. X compétence
digestives rares
Centre de référence

i . CLINIQUE SAINT Centre de
dgs mgladles Sabrina LAYEC YVES (RENNES) compétence
digestives rares
Centre de référence HOPITAUX Centre d
des maladies Julie REBEUH | UNIVERSITAIRES corfq éfenie
digestives rares DE STRASBOURG P
Centre de référence , .
des maladies Stéphanie CHU DE TOURS Cent’re de

. . WILLOT competence
digestives rares
Centre de référence )

. Thierry Centre de
dgs mgladws LAMIREAU CHU DE BORDEAUX compétence
digestives rares
Centre de référence

. Stéphane Centre de
des maladies SCHNEIDER CHU DE NICE compétence
digestives rares

GHU NORD -
Centre de o ASSISTANCE | \;\ 1y ERSITE PARIS|  Centre de
référence des Vinciane PUBLIQUE - CITE référence
maladies rares du REBOURS HOPITAUX DE A >
ancréas PARIS (AP-HP) HOPITAL (coordonnateur)
p BEAUJON
ASSISTANCE
Centre de référence o PUBLIQUE -
des maladies rares GRIEI\IIIDPI\)/G AL HOPITAUX DE cgrilntérfeﬁce:e
du pancréas MARSEILLE (AP- p
HM)

g:fﬁiizlr:sferfrg‘s’e Christelle CHU DE GRENOBLE Centre de

. D'ENGREMONT ALPES compétence
du pancréas
Centre de référence Tulien Centre de
des maladies rares BRANCHE CHU DE LILLE compétence

du pancréas
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL 2 T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Bertrand HOPITAL PRIVE Centre de
des maladies rares NAPOLEON JEAN MERMOZ combétence
du pancréas (LYON) P
Centre de référence Centre de
des maladies rares Marc LE RHUN CHU DE NANTES .
du pancréas compétence
Centre de référence Centre de
des maladies rares Marc PLANES CHRU DE BREST ,
du pancréas competence
Centre de référence Centre de
des maladies rares Louis BUSCAIL | CHU DE TOULOUSE ,
du pancréas competence
Centre de référence Centre de
des maladies rares Stéphane KOCH | CHU DE BESANCON .
du pancréas compétence
Centre de référence Centre de
des maladies rares Eve GELSI CHU DE NICE ,
. compétence

du pancréas
Centre de
référence des Centre de
polyposes Jean-Christophe | HOSPICES CIVILS référence
digestives SAURIN DE LYON
génétiques de (coordonnateur)
I'adulte
Centre de référence ASSISTANCE
des polyposes Philippe PUBLIQUE - Centre de
digestives GRANDVAL HOPITAUX DE combétence
génétiques de MARSEILLE (AP- p
l'adulte HM)
Centre de référence
des polyposes
digestives Franck ZERBIB |CHU DE BORDEAUX Centre de

o compétence
génétiques de
I'adulte
Centre de référence
des polyposes

. . Estelle Centre de
dlrge’s1.:1ves CAUCHIN CHU DE NANTES compétence
génétiques de
I'adulte
Centre de référence
des polyposes .

. ; Julien Centre de
digestives BRANCHE CHU DE LILLE compétence

génétiques de
l'adulte
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT | UNIVERSITAIRE LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des polyposes
digestives Marie MULLER | CHRU DE NANCY Centre de
. competence
génétiques de
I'adulte
Cone o i wsstance | UGN
digestives Marion PUBLIQUE - CITE Centre de
génétiques de DHOOGE Eggg’?gf}% HOPITAL COCHIN - | competence
l'adulte PORT ROYAL
Centre de référen GHU HOPITAUX
dees §1 eosee: ence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
" p o yP Robert PUBLIQUE - PARIS SEINE- Centre de
éieéii Vlfess i BENAMOUZIG | HOPITAUX DE SAINT-DENIS, compétence
i‘% il tq PARIS (AP-HP) HOPITAL
adutte AVICENNE
Centre de référence
des polyposes .
R Delphine Centre de
digestives BONNET CHU DE TOULOUSE compétence

génétiques de
l'adulte
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Filiére de Santé Maladies Rares : FIRENDO
(Maladies rares endocriniennes)
T
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE DERAT LA L'ETABLISSEMENT N R T LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

o GHU NORD -
Centre de l:eference . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des anorexies Coline PUBLIQUE - CITE référence
“‘r‘;‘gf‘cl:s a début STORDEUR ;Ifllz)llsT éﬁﬁ?g HOPITAL ROBERT |(coordonnateur)
p DEBRE
Centre de référence ?’%S];iF{QA[I}I]g F
des anorexies Flora BAT- Centre de
mentales a début PITAULT HOPITAUX DE compétence

écoce MARSEILLE (AP-

P HM)
Centre de référence
des anorexies Ludovic CH HENRI LABORIT Centre de
mentales a début GICQUEL (POITIERS) compétence
précoce
Centre de référence
des anorexies Sylvie LACROIX | CHU DE NANTES Centre de
mentales a début compétence
précoce
Centre de référence
des anorexies Stéphanie CHU DE Centre de
mentales a début LEGRAS MONTPELLIER compétence
précoce
Centre de référence
des anorexies Priscille Centre de
mentales a début GERARDIN CHU DE ROUEN compétence
précoce
Centre de référence ASSISTANCE UI\(&E}EJRCS]%"INI;F I;il-{IS
des anorexies Corinne PUBLIQUE - CITE Centre de
me’ntales a début BLANCHET I})IE)RPEI?X;(H%]? HOPITAL COCHIN - compétence
precoce - PORT ROYAL
Centre de référence
des anorexies Valérie ADRIAN | CHU DE BORDEAUX Centre de
mentales a début compétence
précoce
Centre de référence
des anorexies . HOSPICES CIVILS Centre de
mentales a début Diane MORFIN DE LYON compétence
précoce
Centre de référence
des anorexies Claire BUIS CHU DE GRENOBLE Centre de
mentales a début ALPES compétence

précoce

143




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023 Page 266
o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NOROTE L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des anorexies . GHU PARIS PSY ET Centre de
mentales a début Julia CLARKE NEUROSCIENCES compétence
précoce
ASSISTANCE
Centre de référence Sophie PUBLIQUE - Centre de
des dyslipidémies BELII’ \RD HOPITAUX DE référence
rares MARSEILLE (AP- (coordonnateur)
HM)
Centre de référence
. Bertrand Centre de
ilaerse Syshpldemles CARIOU CHU DE NANTES compétence
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des dvslipidémies Antonio GALLO PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
o ySHp ! HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
©s PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
dceefgesie irggzie:;e Sybil HOSPICES CIVILS Centre de
o ySHp CHARRIERE DE LYON compétence
Centre de référence
. CHU DE DIJON Centre de
ilaerse Syshpldemles Bruno VERGES BOURGOGNE compétence
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des dvslipidémies Tulic LEMALE PUBLIQUE - _UNIVERSITE, Centre de
rares ysip HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence Centre de
des dyslipidémies Jean FERRIERES | CHU DE TOULOUSE .
compétence
rares
Centre de référence Centre de
des dyslipidémies Cécile YELNIK CHU DE LILLE .
compétence
rares
g:sngesﬁe fggf;f:sce Estelle CHU DE LA Centre de
rares ySHp NOBECOURT REUNION compeétence
Centre de référence
. GHU NORD -
des maladies . ASSISTANCE | N 1VERSITE PARIS|  Centre de
endocriniennes Laetitia PUBLIQUE - CITE référence
rares dela MARTINERIE HOPITAUX DE HOPITAL ROBERT | (coordonnateur)
croissance et du PARIS (AP-HP) DEBRE

développement
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de réference ASSISTANCE | GHUSORBONNE | . .-
endocriniennes rares Anne PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
de la croissance et BACHELOT HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)
. PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
du développement
dCee;1 I;eal(:iiireesf e Sophie ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
endocriniennes rares CHR%)STIN- PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
de la croissance et MAITRE HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- (constitutif)
, PARIS (AP-HP) ANTOINE U
du développement
Centre de référence
des maladies Thomas Centre de
endocriniennes rares CHU DE TOULOUSE référence
i EDOUARD .
de la croissance et (constitutif)
du développement
g:fﬁii%f:sference ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
endocriniennes rares | Irécne NETCHINE PUBLIQUE -  UNIVERSITE, référence
de la croissance et HOPITAUX DE HOFITAL ARMAND (constitutif)
, PARIS (AP-HP) TROUSSEAU 4
du développement
Centre de référence GHU CENTRE -
des maladies Dinane SAMARA ASSISTANCE UNIVERSIT’E PARIS Centre de
endocriniennes rares DIAB- PUBLIQUE - A CITE, référence
de la croissance et BOUSTANI HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
du développement PARIS (AP-HP) ENFANTS
1 developp MALADES
Centre de référence
des maladies . CHU D'AMIENS Centre de
endocriniennes rares | Karine BRAUN ,
. PICARDIE compétence
de la croissance et
du développement
Centre de référence
des maladies Natacha Centre de
endocriniennes rares BOUHOURS- CHU D'ANGERS combétence
de la croissance et NOUET P
du développement
Centre de référence
des maladies Centre de
endocriniennes rares | Brigitte MIGNOT | CHU DE BESANCON .
i compétence
de la croissance et
du développement
Centre de référence
des maladies Centre de
endocriniennes rares | Pascal BARAT |CHU DE BORDEAUX ,
compétence

de la croissance et
du développement
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies )
endocriniennes rares Karine CHRU DE BREST Cent¥e de
. BOURDET compétence
de la croissance et
du développement
Centre de référence
Sﬁ;gﬁ‘;‘iﬁlﬁies e Virginie CHU DE CAEN Centre de
) RIBAULT NORMANDIE competence
de la croissance et
du développement
Centre de référence
des maladies CHU DE Centre de
endocriniennes rares | [gor TAUVERON CLERMONT- compétence
de la croissance et FERRAND P
du développement
Centre de .reference ASSISTANCE GHU CEN:FRE -
des maladies UNIVERSITE PARIS
.. . PUBLIQUE - . Centre de
endocriniennes rares | Guillaume ASSIE CITE, .
. HOPITAUX DE A competence
de la croissance et PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN -
du développement ) PORT ROYAL
Centre de référence
Sﬁggiﬁfgﬁ;es e Candace CHU DE DIJON Centre de
. BENSIGNOR BOURGOGNE compétence
de la croissance et
du développement
Centre de référence
des maladies CHU DE GRENOBLE Centre de
endocriniennes rares | Anne SPITERI ,
. ALPES competence
de la croissance et
du développement
Centre de référence
Sﬁggiﬁfgﬁ;es e | Laure HOUDON CHU DE LA Centre de
) NGUYEN REUNION compétence
de la croissance et
du développement
Centre de référence
des maladies Carine
endocriniennes rares | VILLANUEVA- HOSII;ECESSK gII\IVILS c(():rfqntérteegie
de la croissance et BOUANANI P
du développement
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies PUBLIQUE - Centre d
endocriniennes rares | Sarah CASTETS HOPITAUX DE coril éteenze
de la croissance et MARSEILLE (AP- p
du développement HM)
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Francoise PARIS

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Emeline
RENARD

CHRU DE NANCY

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Sabine BARON

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Julie MAITRE

CHR D'ORLEANS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Florence
COMPAIN

CHU DE POITIERS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Aurélie BEROT

CHU DE REIMS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Marie-Aline
GUITTENY

CHU DE RENNES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Mireille
CASTANET

CHU DE ROUEN

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies
endocriniennes rares
de la croissance et
du développement

Natacha
GERMAIN

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
competence
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o
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies . HOPITAUX
endocriniennes rares JEANIjI?)l?]l)IiER UNIVERSITAIRES Centae de
de la croissance et DE STRASBOURG competence
du développement
Centre de référence
des maladies )

.. Nicolas Centre de
endocrln}ennes rares CHEVALIER CHU DE NICE compétence
de la croissance et
du développement

GHU CENTRE -
Centre de référence A ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des maladies rares Jerome PUBLIQUE - CITE référence
de la surrénale BERTHERAT {)12111)115 ?&X}]I)Pl? HOPITAL COCHIN (coordonnateur)
) - PORT ROYAL
GHU CEN:FRE -
N ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
Centre de référence PUBLIQUE CITE, Centre de
des maladies rares Laurence AMAR N} HOPITAL référence
, HOPITAUX DE , .
de la surrénale PARIS (AP-HP) EUROPEEN (constitutif)
GEORGES-
POMPIDOU (HEGP)
Centre de référence Antoine Centre de
des maladies rares CHU DE BORDEAUX référence
, TABARIN .
de la surrénale (constitutif)
Centre de référence Marie-Laure ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des e Tacios oo RAIFFH\‘; PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
dzsla Sa fr éllee ©s SANSON HOPITAUX DE HOPITAL compétence
u PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
g:ff;i&if:ﬁigge Abdallah AL- | CHU D'AMIENS Centre de
. SALAMEH PICARDIE competence
de la surrénale
Centre de référence Centre de
des maladies rares Frederic ILLOUZ CHU D'ANGERS ,
, compétence
de la surrénale
Centre de référence
) Centre de
des maladies rares Franck SCHILLO | CHU DE BESANCON ,
. compétence
de la surrénale
Centre de référence . ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des maladies rares Claire PUBLIQUE - PARIS SACLAY Centre de
de la surrénale BOUVATTIER HOPITAUX DE HOPITAL BICETIiE compétence
PARIS (AP-HP)
Centre de référence Emmanuel Centre de
des maladies rares SONNET CHRU DE BREST compétence

de la surrénale
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
dcee;f;zl‘:lzlr:sferfrg‘s’e Virginie CHU DE CAEN Centre de
. RIBAULT NORMANDIE competence
de la surrénale
Centre de référence CHU DE Centre de
des maladies rares Igor TAUVERON CLERMONT- combétence
de la surrénale FERRAND P
Centre de référence
des maladies rares Olivier CHABRE CHU DE GRENOBLE Cent’re de
. ALPES competence
de la surrénale
Centre de référence , )
des maladies rares Stéphanie CHU DE LILLE Cent¥e de
\ ESPIARD compétence
de la surrénale
Centre de référence .
des maladies rares Marie-Pierre CHU DE LIMOGES Cent¥e de
. TEISSIER compétence
de la surrénale
g:fﬁiizlr:sferfrg‘s’e Gérald HOSPICES CIVILS Centre de
, RAVEROT DE LYON competence
de la surrénale
ASSISTANCE
Centre de référence . PUBLIQUE -
des maladies rares C AI;T"F?;%(EFTI HOPITAUX DE cgrintéfeﬂie
de la surrénale MARSEILLE (AP- p
HM)
dCee;]I;eali iiireesfer;erg(s:e Isabelle CHU DE Centre de
, RAINGEARD MONTPELLIER competence
de la surrénale
Centre de référence Eva Centre de
des maladrles rares FEIGERLOVA CHRU DE NANCY compétence
de la surrénale
Centre de référence Centre d
des maladies rares | Sabine BARON | CHU DE NANTES entre ¢e
. compétence
de la surrénale
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS
. . PUBLIQUE - CITE, Centre de
g:slgnsﬂiif;zares Michel POLAK HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- | compétence
PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies rares Anne PUBLIQUE - I{NIVERSITE,’ Centre de
de la surrénale BACHELOT HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
U PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence Centre de
des maladies rares Aurélie MIOT CHU DE POITIERS ,
compétence

de la surrénale
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence Centre de
des maladies rares Sara BARRAUD CHU DE REIMS ,

, compétence
de la surrénale
Centre de référence Beniamin Centre de
des maladies rares ) CHU DE RENNES ,

X MOREAU compétence
de la surrénale

GHU NORD -
Centre de référence .. ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des maladies rares Laetitia PUBLIQUE - CITE Centre de
de la surrénale MARTINERIE Eggg’?gf}% HOPITAL ROBERT competence
DEBRE
Centre de référence Hervé Centre de
des malad’1es rares LEFEBVRE CHU DE ROUEN compétence
de la surrénale
Centre de référence Sophie ASSISTANCE GHU SORBONNE
d ladi CHR%)STIN PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
dzslflsa fr élezares MAITRE HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- compétence
U PARIS (AP-HP) ANTOINE

g:f:;iizlr::ﬁgge Natacha CHU DE SAINT- Centre de

. GERMAIN ETIENNE competence
de la surrénale
Centre de référence . HOPITAUX
des maladies rares JEANIjI?)l?]l)IiER UNIVERSITAIRES Centae de
de la surrénale DE STRASBOURG competence
Centre de référence Centre de
des maladies rares Céline MOULY | CHU DE TOULOUSE ,

. compétence
de la surrénale
Centre de référence Centre de
des maladies rares Peggy PIERRE CHU DE TOURS .

, compétence
de la surrénale
Centre de référence CHU DE LA
des maladies rares Fritz-Line GUADELOUPE Centre de
de la surrénale VELAYOUDOM POINTE-A- competence

PITRE/ABYMES

Centre de référence

. L CHU DE Centre de
des malad’1es rares Cédric FAGOUR MARTINIQUE compétence
de la surrénale
Centre de 1EICTeNCe | Anna FLAUS- CHU DE LA Centre de

. FURMANIUK REUNION compeétence
de la surrénale
Centre de référence .

. Nicolas Centre de
des maladies rares CHEVALIER CHU DE NICE compétence

de la surrénale

150




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023

Page 273

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et
des récepteurs
hormonaux

Patrice RODIEN

CHU D'ANGERS

Centre de
référence

(coordonnateur)

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Rachel

DESAILLOUD

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Brigitte MIGNOT

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Sandra
POCHELU

CHU DE BORDEAUX

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Veronique
KERLAN

CHRU DE BREST

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Igor TAUVERON

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Lionel
GROUSSIN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU CENTRE -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL COCHIN -
PORT ROYAL

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Bruno VERGES

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Olivier CHABRE

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
competence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Cecile THOMAS
TEINTURIER

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL BICETRE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Laure HOUDON
NGUYEN

CHU DE LA
REUNION

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Miriam
LADSOUS

CHU DE LILLE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Thierry BRUE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Emeline
RENARD

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Sabine BARON

CHU DE NANTES

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Xavier PIGUEL

CHU DE POITIERS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Pierre Frangois
SOUCHON

CHU DE REIMS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
de la thyroide et des
récepteurs
hormonaux

Noemie LE
TALLEC

CHU DE RENNES

Centre de
competence
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hgsl})?g:fo'
REFERENCE NOROTE L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE ,
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies rares Sophie ASSISTANCE GHU SORBONNE
de la thyroide et des CHRISTIN PUBLIQUE - UNIVERSIIE, Cent¥e de
réceptenrs MAITRE HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- compétence
PARIS (AP-HP) ANTOINE

hormonaux
Centre de référence
gzslﬁfﬁﬂfﬁeriieies Natacha CHU DE SAINT- Centre de

. GERMAIN ETIENNE competence
recepteurs
hormonaux
Centre de référence
des maladies rares Marie HOPITAUX Centre de
de la thyroide et des MANSILLA UNIVERSITAIRES compétence
récepteurs DE STRASBOURG p
hormonaux
Centre de référence
des maladies rares Solange Centre de
d’e la thyroide et des GRUNENWALD CHU DE TOULOUSE compétence
recepteurs
hormonaux
Centre de référence
des maladies rares Centre de
de la thyroide et des | Peggy PIERRE CHU DE TOURS .

. compétence
recepteurs
hormonaux
Centre de référence
g:iﬁf;fgf;;gﬁes Julictte HOSPICES CIVILS Centre de

. ABEILLON DE LYON compeétence
récepteurs
hormonaux
Centre de référence
des maladies rares .

N Nicolas Centre de
d’e la thyroide et des CHEVALIER CHU DE NICE compétence
recepteurs
hormonaux
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des maladies rares | Thierry BRUE HOPITAUX DE référence
de I'hypophyse MARSEILLE (AP- (coordonnateur)
HM)
Centre de référence - ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
. Philippe PUBLIQUE - e

des maladies rares CHANSON HOPITAUX DE PARIS SACLAY, référence
de I'hypophyse HOPITAL BICETRE (constitutif)

PARIS (AP-HP)
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N
CENTRE DE NOM DE i
REFERENCE NOROTE L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Centre de
des maladies rares Régis COUTANT | CHU D'ANGERS référence
de I'hypophyse (constitutif)
dos maladics rres. | 0émld_ || HOSPICES CIVILS refironce
de I'hypophyse RAVEROT DELYON (constitutif)
g:fiiizr::ﬁgge Rachel CHU D'AMIENS Centre de
, ! DESAILLOUD PICARDIE competence
de I'hypophyse
Centre de référen Marie.Laur ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
dees mzlaz.ees i;ege R A;-FH\IIl- ¢ PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
de I'h lh SANSON HOPITAUX DE HOPITAL compétence
© Hhypophyse PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
. . PUBLIQUE - . Centre de
des maladies rares Guillaume ASSIE CITE, .
, HOPITAUX DE A compétence
de I'hypophyse PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN -
i PORT ROYAL
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies rares Bertrand PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
de I'hvpophyse BAUSSART HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
ypophy PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des maladies rares Dinane SAMARA PUBLIQUE - . CITE, Centre de
de I'hvpophyse BOUSTANI HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
yPOphy PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
GHU NORD -
Centre de référence Caroline ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
. PUBLIQUE - . Centre de
des maladies rares STOREY- HOPITAUX DE CITE, combétence
de I'hypophyse LONDON PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT P
DEBRE
Centre de référence Sophie ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies rares CHR%)STIN- PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
de I'hvpophyse MAITRE HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- compétence
ypophy PARIS (AP-HP) ANTOINE
Centre de référence
. Centre de
des maladies rares Franck SCHILLO | CHU DE BESANCON ,
, compétence
de I'hypophyse
Centre de référence Antoine Centre de
des maladies rares TABARIN CHU DE BORDEAUX compétence

de I'hypophyse
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RO
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Véronique Centre de
des maladies rares a CHRU DE BREST .
, KERLAN competence
de I'hypophyse
Sfffﬁiﬂifffﬁiﬁe Virginie CHU DE CAEN Centre de
, RIBAULT NORMANDIE compétence
de I'hypophyse
Centre de référence CHU DE Centre de
des maladies rares Igor TAUVERON CLERMONT- compétence
de I'hypophyse FERRAND P
Centre de référence
. CHU DE DIJON Centre de
des 'maladles rares Bruno VERGES BOURGOGNE compétence
de I'hypophyse
Centre de référence
des maladies rares Olivier CHABRE CHU DE GRENOBLE Cent¥e de
, ALPES compétence
de I'hypophyse
Centre de référence Christine Centre d
des maladies rares CORTET- CHU DE LILLE COI‘; éteenie
de I'hypophyse RUDELLI P
Centre de référence ..
des maladies rares Marie-Pierre CHU DE LIMOGES Cent¥e de
, TEISSIER compétence
de I'hypophyse
g:;:;z& Zireesfirairelge Isabelle CHU DE Centre de
, RAINGEARD MONTPELLIER compeétence
de I'hypophyse
Centre de référence Eva Centre de
des 'maladles rares FEIGERLOVA CHRU DE NANCY compétence
de I'hypophyse
Centre de référence Centre de
des maladies rares Sabine BARON CHU DE NANTES ,
, compétence
de I'hypophyse
Centre de référence ..
des maladies rares Brigite CHU DE REIMS Cent’re de
, DELEMER compeétence
de I'hypophyse
Centre de référence
des maladies rares Annabelle CHU DE RENNES Cent¥e de
, ESVANT compétence
de I'hypophyse
Centre de référence Hervé Centre de
des maladies rares CHU DE ROUEN ,
, LEFEBVRE compétence
de I'hypophyse
dce“l:;e flzireferfr“ce Natacha CHU DE SAINT- Centre de
€5 Maladics rares GERMAIN ETIENNE compétence

de I'hypophyse
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence . HOPITAUX
des maladies rares JEE:I%?II;TER UNIVERSITAIRES Cg;ntérteegie
de I'hypophyse DE STRASBOURG P
Centre de référence Centre de
des maladies rares Céline MOULY | CHU DE TOULOUSE combétence
de I'hypophyse p
Centre de référence Peggy
des maladies rares RENOULT- CHU DE TOURS Cg;mérteegse
de I'hypophyse PIERRE P
Centre de réfe CHUDE LA
d:;lr;;az.rees iirefe Fritz-Line GUADELOUPE Centre de
oI lh VELAYOUDOM POINTE-A- compétence
© thypophyse PITRE/ABYMES

Centre de référence
des maladies rares Muriel COGNE CHU DE LA Cent¥e de

, REUNION compétence
de I'hypophyse
Centre de référence .

) Nicolas Centre de
des 'maladles rares CHEVALIER CHU DE NICE compétence
de I'hypophyse
Centre de référence
des maladies rares CHU DE Centre de
du développement | Nicolas KALFA référence

. .\ MONTPELLIER
génital : du feetus a (coordonnateur)
I'adulte
Centre de référence
des maladies rares ) ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de

\ Claire PUBLIQUE - o

du développement PARIS SACLAY, référence

L. . BOUVATTIER HOPITAUX DE A R O
génital : du feetus a HOPITAL BICETRE (constitutif)
; PARIS (AP-HP)
I'adulte
Centre de référence
?hels dr:jéi‘g;;iﬁ;i Patricia HOSPICES CIVILS feefgfnfs
génital : du feetus a BRETONES DELYON (constitutif)
I'adulte
Centre de référence
des maladies rares Christine Centre de
du développement LEFEVRE CHU DE LILLE référence
génital : du feetus a (constitutif)
I'adulte
Centre de référence
des maladies rares

. . CHU D'AMIENS Centre de

du développement Karine BRAUN PICARDIE compétence

génital : du feetus a
l'adulte
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Regis COUTANT

CHU D'ANGERS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Brigitte MIGNOT

CHU DE BESANCON

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Pascal BARAT

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Karine
BOURDET

CHRU DE BREST

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Virginie
RIBAULT

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Candace
BENSIGNOR

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Olivier CHABRE

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Marie-Eve
GATIBELZA

CHU DE LA
GUADELOUPE
POINTE-A-
PITRE/ABYMES

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Patricia PIGEON-
KHERCHICHE

CHU DE LA
REUNION

Centre de
competence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Rachel
REYNAUD

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Emeline
RENARD

CHRU DE NANCY

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Sabine BARON

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Jerome
BERTHERAT

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU CENTRE -

UNIVERSITE PARIS

CITE,

HOPITAL COCHIN -

PORT ROYAL

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Nelly
SWIERKOWSKI-
BLANCHARD

CHI POISSY ST-
GERMAIN

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Diana POTOP

CHU DE POITIERS

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Anne-Sophie
SALMON-
MUSIAL

CHU DE REIMS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Sylvie NIVOT-
ADAMIAK

CHU DE RENNES

Centre de
competence

Centre de référence
des maladies rares
du développement
génital : du feetus a
I'adulte

Alexandre
NACCACHE

CHU DE ROUEN

Centre de
competence
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N
CENTRE DE NOM DE i
REFERENCE AR L'ETABLISSEMENT e LABEL

RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
?hels dr:jé?gleigﬁ Aurelien CHU DE SAINT- Centre de

| ceveloppement SCALABRE ETIENNE compétence
génital : du feetus a
l'adulte
Centre de référence
des maladies rares Sylvie HOPITAUX Centre de
du développement ROSgIGNOL UNIVERSITAIRES combétence
génital : du feetus a DE STRASBOURG p
l'adulte
Centre de référence
des maladies rares Centre de
du développement Olivier ABBO | CHU DE TOULOUSE .

1 . compétence
génital : du feetus a
'adulte
Centre de référence
des maladies rares .

. Nicolas Centre de
du développement | gy a7 IER CHU DE NICE compétence
génital : du feetus a
l'adulte

GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des pathologies . PUBLIQUE - CITE, ppy
gynécologiques Michel POLAK | HOpITAUXDE | HOPITAL NECKER- (coor:(if;e::;ur)
rares PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des pathologies Anne PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
ng colo igues rares BACHELOT HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)

Y £l PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence Catherine Centre de
des Patholggws PIENKOWSKI CHU DE TOULOUSE refer@nc.e
gynécologiques rares (constitutif)
Centre de référence Centre de
des pathologies Sabine BARON CHU DE NANTES .

. . compétence
gynécologiques rares
Centre de référence Centre de
des pathologies Patrice RODIEN CHU D'ANGERS .

\ . compétence
gynécologiques rares
Centre de référence . )

. Marie-Aline Centre de
des Patholggws GUITTENY CHU DE RENNES compétence
gynécologiques rares
Centre de référence Centre de
des pathologies Sarah BOUEE CHRU DE BREST .

compétence

gynécologiques rares
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NOM DU HOSPITALO
CENTRE DE NOM DE i
REFERENCE AR L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Vanessa Centre de
des Patholggles VAUTIER CHU DE BORDEAUX compétence
gynécologiques rares
Centre de référence
. HOSPICES CIVILS Centre de
des Patholggws Erdogan NOHUZ DE LYON compétence
gynécologiques rares
t ofé
dceesrl praetlcllgli)egizrsence Frangoise PARIS CHU DE Centre de
. . MONTPELLIER competence
gynécologiques rares
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des pathologies Julia VERGIER HOPITAUX DE compétence
gynécologiques rares MARSEILLE (AP- p
HM)
Centre de référence Centre de
des pathologies Aline RANKE CHRU DE NANCY .
. . compétence
gynécologiques rares
Centre de référence Centre de
des pathologies Anne FEVRE CHU DE REIMS .
\ . compétence
gynécologiques rares
Centre de référence
. .. Centre de
des pathologies Brigitte MIGNOT | CHU DE BESANCON .
. . compétence
gynécologiques rares
Centre de référence Centre de
des pathologies Estelle AUBRY CHU DE LILLE .
\ . compétence
gynécologiques rares
Centre de référence Mireille Centre de
des Patholggles CASTANET CHU DE ROUEN compétence
gynécologiques rares
Centre de référence . HOPITAUX
des pathologies JE}:;%?II;?ER UNIVERSITAIRES Cg;mérteegie
gynécologiques rares DE STRASBOURG p
Centre de référence
: . CHU D'AMIENS Centre de
des Patholggles Karine BRAUN PICARDIE compétence
gynécologiques rares
Centre de reference Christine LOUIS- INSTITUT Centre de
des pathologies SYLVESTRE MUTUALISTE compétence
gynécologiques rares MONTSOURIS p
Centre de référence
. Héléne BRY Centre de
des pathologies GAUILLARD CHI DE CRETEIL compétence

gynécologiques rares
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T
CENTRE DE NOM DE i
REFERENCE NOROTE L'ETABLISSEMENT e LABEL

RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU NORD -
> ASSISTANCE .
dcee;maeﬂ‘fslgefieer:“ce Annabel PAYE- PUBLIQUE - UNIVE%%EE PARIS Centre de
P i JAOUEN HOPITAUX DE A ’ compétence
gynécologiques rares PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT
DEBRE
Centre de référence . ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des pathologies Lise PUBLIQUE - PARIS SACLAY Centre de
ngcolo igues rares DURANTEAU HOPITAUX DE HOPITAL BICETIiE competence
gy £l PARIS (AP-HP)
GHU CENTRE -
Centre de référence " ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des pathologies Genevieve PLU- PUBLIQUE - CITE Centre de
. . BUREAU HOPITAUX DE A ’ compétence
gynécologiques rares PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN -
PORT ROYAL
Centre de référence .

. Nicolas Centre de
des P atholggles CHEVALIER CHU DE NICE compétence
gynécologiques rares
Centre de référence
des pathologies ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
rares de l'insulino- Corinne PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
sécrétion et de VIGOUROUX HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- (coordonnateur)
I'insulino- PARIS (AP-HP) ANTOINE
sensibilité
Centre de référence GHU NORD -
des pathologies rares ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de

b s . PUBLIQUE - : e

de l'insulino- Elise BISMUTH CITE, référence

L HOPITAUX DE A -
sécrétion et de PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT (constitutif)
I'insulino-sensibilité ] DEBRE
Centre de référence
geslfﬁthﬁfgles rares Estelle CHU DE LA f,efl?'r:rende

o nsuinos NOBECOURT REUNION clerence
sécrétion et de (constitutif)
l'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares Centre de
de I'insulino- Pierre GOURDY | CHU DE TOULOUSE .

r pes compétence
sécrétion et de
l'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares

b . HOSPICES CIVILS Centre de

de l'insulino- Marc NICOLINO DE LYON compétence

sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hg;:?;jifo-
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT RIS T LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des P athqlogies rares Vincent Centre de
d,e : ins ulino- RIGALLEAU CHU DE BORDEAUX compétence
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares CHU DE
de I'insulino- Igor TAUVERON|  CLERMONT- Centre de
sécrétion et de FERRAND competence
I'insulino-sensibilité
Centre de référence
des 'p athqlogies rares Stéphanie Centre de
d,e : ins ulino- JELLIMANN CHRU DE NANCY compétence
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares Centre de
de l'insulino- Sabine BARON CHU DE NANTES .
L compétence
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares Brigitte Centre de
d’e : Ins ulino- DELEMER CHU DE REIMS compétence
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares Laurence HOPITAUX Centre de
de l'insulino- KESSLER UNIVERSITAIRES compétence
sécrétion et de DE STRASBOURG
I'insulino-sensibilité
Centre de référence GHU CENTRE -
des pathologies rares ASSISTANCE UNIVERSIT’E PARIS
de Tinsulino. Jacques PUBLIQUE - X CITE, Cent¥e de
sécrétion et de BELTRAND HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
I'insulino-sensibilité PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
dos pathologios rres | ASSISTANCE | ([ [UERSITE PARIS
de linsulino. Daniéle DUBOIS- PUBLIQUE - CITE, Cent¥e de
sécrétion et de LAFORGUE IPJIgRPg?XIEf }]I)Pli HOPITAL COCHIN - compcetence
I'insulino-sensibilité PORT ROYAL
deo pathelogicn rmes | - . ASSISTANCE |\ Uee (ITE paRIs
de Tinsulino. Tiphaine VIDAL- PUBLIQUE - CITE Centre de
C o TRECAN HOPITAUX DE A ’ compétence
sécrétion et de PARIS (AP-HP) HOPITAL
l'insulino-sensibilité LARIBOISIERE
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GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

NOM DU

RESPONSABLE LABEL

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Agnes
HARTEMANN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL PITIE-
SALPETRIERE

Centre de
compétence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Claire BRIET

CHU D'ANGERS

Centre de
competence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Véronique
KERLAN

CHRU DE BREST

Centre de
compétence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Noémie DUBOIS

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
competence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Noémie LE
TALLEC-
ESTEVE

CHU DE RENNES

Centre de
compétence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Gaetan
PREVOST

CHU DE ROUEN

Centre de
compeétence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Eric RENARD

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compétence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Rachel
DESAILLOUD

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
competence

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Bruno VERGES

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
competence
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e H(g;;’(l)g:fo

CENTRE DE NOM DE -

REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE

MALADIES DE SANTE L EIABLISSEMENT

RARES (CRMR)

DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des pathologies rares
de l'insulino-
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité

Natacha CHU DE SAINT- Centre de
GERMAIN ETIENNE compétence

Centre de référence
des pathologies rares

de l'insulino- Héléna MOSBAH | CHU DE POITIERS Centre de
C compétence

sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares . ..

b ] Marie-Christine Centre de
d,e : Ins ulino- VANTYGHEM CHU DE LILLE compétence
sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
Centre de référence
des pathologies rares .

SN Nicolas Centre de
de I'insulino- CHEVALIER CHU DE NICE compétence

sécrétion et de
I'insulino-sensibilité
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Filiere de Santé Maladies Rares : G2M
(Maladies héréditaires du métabolisme)
GROUPE
DE REFERENCE | NOM DU NOMDE | \\upRGITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEEI:;E%/IENT (GHU), SITE DE LA
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de la maladie de Aurélia FONDATION Centre de
Wilson et autres POUJOIS ADOLPHE DE référence
maladies rares liées ROTHSCHILD (coordonnateur)
au cuivre
Centre de référence
jepamiludiel | paunto | HOSTICES CVILS
) . COUCHONNAL DE LYON .
maladies rares liées (constitutif)
au cuivre
g:?;r;gfageizegznce ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
Wilson et autres Rodolphe PUBLIQUE - PAiRIS SACLAY, Cent’re de
maladies rares lices SOBESKY HOPITAUX DE HOPITAL PAUL compétence
. PARIS (AP-HP) BROUSSE
au cuivre
Centre de référence
de la maladie de ‘?)%Ségé‘gs E GHU UNIVERSITE Centre de
Wilson et autres Dalila HABES PARIS SACLAY, ,
maladies rares liées HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE competence
) PARIS (AP-HP)
au cuivre
Centre de référence
de la maladie de Edouard Centre de
Wilson et autres BARDOU- CHU DE RENNES .
maladies rares liées JACQUET compctence
au cuivre
Centre de référence
de la maladie de .

. Victor DE Centre de
Wllsop et autreg ’ LEDINGHEN CHU DE BORDEAUX compétence
maladies rares liées
au cuivre
Centre de référence
de la maladie de .

Wilson et autres Fabienne ORY- | -y1s g TOULOUSE Centre de
. ., MAGNE compétence
maladies rares liées
au cuivre
Centre de référence ASSISTANCE
de la maladie de f s PUBLIQUE -
Wilson et autres Fi%‘?gg‘& HOPITAUX DE Cg;ntérteegie
maladies rares liées MARSEILLE (AP- p

au cuivre

HM)
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NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
de la maladie de
Wilson et autres
maladies rares liées
au cuivre

Claire
VANLEMMENS

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence

Centre de référence
de la maladie de
Wilson et autres
maladies rares liées
au cuivre

Caroline
MOREAU

CHU DE LILLE

Centre de
competence

Centre de référence
des
hémochromatoses
et autres maladies
meétaboliques du fer

Edouard
BARDOU-
JACQUET

CHU DE RENNES

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des
hémochromatoses et
autres maladies
métaboliques du fer

Xavier CAUSSE

CHR D'ORLEANS

Centre de
competence

Centre de référence
des
hémochromatoses et
autres maladies
métaboliques du fer

Nathalie GANNE
- CARRIE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
PARIS SEINE-
SAINT-DENIS,
HOPITAL
AVICENNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des
hémochromatoses et
autres maladies
métaboliques du fer

Caroline DE
KERGUENEC

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL BEAUJON

Centre de
compétence

Centre de référence
des
hémochromatoses et
autres maladies
métaboliques du fer

Bernard
DRENOU

GRH MULHOUSE &
SUD ALSACE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des
hémochromatoses et
autres maladies
métaboliques du fer

Christophe
BUREAU

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compétence

Centre de référence
des
hémochromatoses et
autres maladies
métaboliques du fer

Valérie CANVA

CHU DE LILLE

Centre de
compétence
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETQEI;AS;?E/IENT (GHU), SITE DE LA
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des Véronique Centre de
hémochromatoses et LOUSTAUD- CHU DE LIMOGES .
autres maladies RATTI competence
métaboliques du fer
Centre de référence
des Patricia
hémochromatoses et AGUILAR M OI%?EE?EIER cc():rfqr;)térteegie
autres maladies MARTINEZ
métaboliques du fer
Centre de référence
des Centre de
hémochromatoses et | Marc PLANES CHRU DE BREST .
. compétence
autres maladies
métaboliques du fer
Centre de référence ASSISTANCE
des . PUBLIQUE -
hémochromatoses et GEIE (?IieAMI HOPITAUX DE cc():rfqr;)térteegie
autres maladies MARSEILLE (AP-
métaboliques du fer HM)
Centre de référence
ﬁanochroma toses ot Quitterie HOSPICES CIVILS Centre de
! REYNAUD DE LYON compétence
autres maladies
métaboliques du fer
ITANE | CHOIERTE | e
. - s entre de
gsﬁec’scﬁf;’g;te"sses ot | Audrey COILLY | 1opITAUX DE HOPITAL PAUL compétence
. } PARIS (AP-HP) BROUSSE
métaboliques du fer
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies Brigitte PUBLIQUE - C’e lztre de
héréditaires du CHABROL HOPITAUX DE référence
. . MARSEILLE (AP- (coordonnateur)
métabolisme
HM)
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS Centre de
des maladies Pascale DE PUBLIQUE - CITE, ‘£
héréditaires du LONLAY HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- reference
métabolisme PARIS (AP-HP) ENFANTS (constitutif)
MALADES
Centre de référence
des maladies Dries C’er’ltre de
héréditaires du pOBBELAERE | CHUDELILLE référence
(constitutif)

métabolisme
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETQEEI:;?E/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des maladies Frangois Centre de
héréditaires du FEILLET CHRU DE NANCY référence

. . (constitutif)
métabolisme
Cone e s Conve

. o Magali GORCE | CHU DE TOULOUSE référence
héréditaires du o

. . (constitutif)
métabolisme
Centre de référence .
des maladies Nathalie HOSPICES CIVILS Centre de
héréditaires du GUFFON- DE LYON référence

, . FOUILHOUX (constitutif)
métabolisme
Centre de référence
des maladies Frangois Centre de
héréditaires du LABARTHE CHU DE TOURS référence

. . (constitutif)
métabolisme
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des maladies Fanny MOCHEL PUBLIQUE - UNIVERSITE, céférence
héréditaires du y HOPITAUX DE HC)PIT{&L PI‘TIE- (constitutif)
métabolisme PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
dce“l:;e ldfﬁrefere“ce ﬁ%ggggB GHU UNIVERSITE Centre de

©s maladics Caroline SEVIN N PARIS SACLAY, référence

héréditaires du HOPITAUX DE | yapiTAL BICETRE | (constitutif)
métabolisme PARIS (AP-HP)
Centre de référence
des maladies . CHU D'AMIENS Centre de
héréditaires du Gilles MORIN PICARDIE compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Cécilia Centre de
héréditaires du ALTUZARRA CHU DE BESANCON compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Delphine Centre de
héréditaires du LAMIREAU CHU DE BORDEAUX compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Elise SACAZE | CHRU DE BREST Centre de
héréditaires du compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies . CHU DE CAEN Centre de
héréditaires du Alina ARION NORMANDIE compétence

métabolisme
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEEI:;]%\E/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Y 1a CHU DE DIJION Centre de
héréditaires du Frédéric HUET BOURGOGNE compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies , CHU DE GRENOBLE Centre de
héréditaires du Gerard BESSON ALPES compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Cécile Centre de
héréditaires du LAROCHE CHU DE LIMOGES compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Agathe CHU DE Centre de
héréditaires du ROUBERTIE MONTPELLIER compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Gwenaél LE Centre de
héréditaires du GUYADER CHU DE POITIERS compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Nathalie Centre de
héréditaires du BEDNAREK CHU DE REIMS compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Léna DAMAJ | CHU DE RENNES Centre de
héréditaires du compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Gaétan Centre de
héréditaires du SAUVETRE CHU DE ROUEN compétence
métabolisme
Centre de référence
des maladies Claire GAY CHU DE SAINT- Centre de
héréditaires du ETIENNE compétence
métabolisme
Centre de .reference - HOPITAUX
des maladies Christian Centre de
héréditaires d RICHELME PEDIATRIQUES compétence
, ) u NICE CHU LENVAL p
métabolisme
Centre de référence
des maladies Magalic BARTH | CHU D'ANGERS Centre de
héréditaires du compétence

métabolisme
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSE%I:;EI}\E/IENT (GHU), SITE DE LA
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de .reference ' . HOPITAUX
des maladies Marie-Thérése Centre de
héréditaires du ABI-WARDE UNIVERSITAIRES compétence
. . DE STRASBOURG
métabolisme
Centre de référence
des maladies CHU DE Centre de
héréditaires du Marc BERGER CLERMONT- compétence
. . FERRAND
métabolisme
Centre de .reference ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des maladies - PARIS SACLAY, Centre de
héréditaires du Philippe PUBLIQUE. - HOPITAL référence
, . LABRUNE HOPITAUX DE
métabolisme PARIS (AP-HP) Al}ITQINE (coordonnateur)
hépatique BECLERE
Centre de référence GHU NORD -
des maladies : ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
héréditaires du Martin BIOSSE PUBLIQUE - CITE Centre de
. . DUPLAN HOPITAUX DE A ’ compétence
métabolisme PARIS (AP-HP) HOPITAL
hépatique BRETONNEAU
Centre de référence f e ASSISTANCE GHU SORBON,N E Centre de
des maladies Bénédicte PUBLIQUE - AUNIVERSITE, référence
lysosomales HERON HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (coordonnateur)
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
GHU CEN:FRE -
Centre de référence . ASSISTANCE UNIVERSIT’E PARIS Centre de
des maladies Anais PUBLIQUE - A CITE, référence
lysosomales BRASSIER HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence ASSISTANCE GHU NORD . Centre de
des maladies Agnes LEFORT PUBLIQUE - UNIVERSITE PARIS référence
lysosomales HOPITAUX DE A CITE, (constitutif)
PARIS (AP-HP) HOPITAL BEAUJON
GROUPE
Centre de référence HOSPITALIER Centre de
des maladies Olivier LIDOVE DIACONESSES référence
lysosomales CROIX SAINT- (constitutif)
SIMON
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des maladies Yann NADJAR PUBLIQUE - I{NIVERSITE,, référence
lysosomales HOPITAUX DE HOPIT,AA;L P{TIE- (constitutif)
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence Stéphanic Centre de
des maladies T gRRE CHU DE ROUEN référence

lysosomales

(constitutif)
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETQEEIEEEIEJENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
. .. PARIS SACLAY, Centre de
des maladies Dominique PUBLIQUE - HOPITAL référence
lysosomales : GERMAIN HOPITAUX DE -
maladic de Fabry PARIS (AP-HP) RAYMOND (constitutif)
POINCARE
Centre de référence ] Centre de
des maladies Francis GACHES | CLINIQUE MONIE .
compétence
lysosomales
Centre de référence
. Agathe Centre de
des maladies M AESE AU CHU DE NANTES compétence
lysosomales
Centre de référence Bérangére Centre de
des maladies CHU DE RENNES .
CADOR compétence
lysosomales
Centre de référence
des maladies Didier Centre de
lysosomales : LACOMBE CHU DE BORDEAUX compétence
maladie de Fabry
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies : PUBLIQUE - Centre de
lysosomales : Karine NGUYEN HOPITAUX DE compétence
maladie de Fabry MARSEILLE (AP-
HM)
Centre de référence
des maladies Moglie LE CHU DE Centre de
lysosomales : QUINTREC MONTPELLIER compétence
maladie de Fabry
Centre de référence
des maladies Gregory Centre de
lysosomales : PUGNET CHU DE TOULOUSE compétence
maladie de Fabry
e GHU NORD -
Centre de re'ference ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des porphyries et Laurent PUBLIQUE - CITE référence
anémies rares du GOUYA HOPITAUX DE A ’
métabolisme du fer PARIS (AP-HP) HOPITAL LOUIS | (coordonnateur)
MOURIER
Centre de référence
des porphyries et Marie LE Centre de
anémies rares du MOIGNE CHU DE NANTES compétence
métabolisme du fer
Centre de référence
des porphyries et Patrick MERCIE | CHU DE BORDEAUX Centre de
anémies rares du compétence

métabolisme du fer
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Filiere de Santé Maladies Rares : MARIH
(Maladies rares immuno-hématologiques)
GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEEIEEE%/IENT (GHU), SITE DE N
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU NORD -

Centre de référence . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
de la maladie de Eric PUBLIQUE - CITE référence
OKSENHENDLER HOPITAUX DE A )

Castleman PARIS (AP-HP) HOPITAL SAINT- |(coordonnateur)
LOUIS
Centre de référence de . ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
) Caroline PUBLIQUE - Centre de
la maladie de PARIS SACLAY, ,
Castleman GALEOTTI HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE compeétence
PARIS (AP-HP)
Centre de référence de Jean-Francois Centre de
la maladie de ¢ CHU DE BORDEAUX ,
VIALLARD compétence
Castleman
ﬁe;t;fagfergzerence de Bernard CHU DE DIJON Centre de
BONNOTTE BOURGOGNE compeétence
Castleman
ASSISTANCE
Centre de référence de . PUBLIQUE -
la maladie de q Cgﬁ‘ﬁ;sm HOPITAUX DE Cg;ntgteeﬂie
Castleman MARSEILLE (AP- P
HM)
Centre de référence de Centre d
la maladie de Louis TERRIOU CHU DE LILLE entre ¢e
compétence
Castleman
Centre de référence
autres maladics par Centre de
dépot PAT' | Arnaud JACCARD | CHU DE LIMOGES référence
d'immunoglobulines (coordonnateur)
monoclonales
Centre de référence de GHU NORD -
I'amylose AL et autres ?’%S];i}églg ]_E UNIVERSIT,E PARIS Centre de
maladies par dépot Bertrand ARNULF CITE, référence
- 3 HOPITAUX DE A .
d'immunoglobulines HOPITAL SAINT- (constitutif)
PARIS (AP-HP)
monoclonales LOUIS
Centre de référence de
I'amylose AL et autres Centre de
maladies par dépot Frank BRIDOUX CHU DE POITIERS référence
d'immunoglobulines (constitutif)
monoclonales
Centre de référence de
) . CHU D'AMIENS Centre de
I'amylose AL et autres Pierre MOREL PICARDIE compétence

maladies par dépot
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEI;E;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
d'immunoglobulines
monoclonales
Centre de référence de GHU CENTRE -
I'amylose AL et autres ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
maladies par dépot Laurent FRENZEL PUBLIQUE - . CIIE, Centre de
d'immunoglobulines HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
monoclonales PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
f:rgt;fogs f{eg‘lﬁr‘: ASSISTANCE GHU SORBONNE
maladies par dépot Sylvain CHOQUET PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centfe de
d'immunoglobulines HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres ASSISTANCE GHU SORBONNE
maladies par dépot Jean Jacques PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centfe de
d'immunoglobulines BOFFA HOPITAUXDE | yapirar TENON | SOmPStence
PARIS (AP-HP)
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres
malgdies par dépot Borhane SLAMA CH D'AVIGNON Centre de
- . HENRI DUFFAUT compétence
d'immunoglobulines
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres Centre de
maladies par dépot Eric DECONINCK | CHU DE BESANCON .
v . competence
d'immunoglobulines
monoclonales
Centre de référence de
l'ar?yépse AL de’t aAutres Jean-Francois CHU DE BORDEAUX Centre de
maladies par depot VIALLARD compétence
d'immunoglobulines
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres
n?gladies par dép@t Margaret MACRO (I:\IHO[%{{\)/II::AEAD];:]EZ\I ngggfeﬂie
d'immunoglobulines
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres Olivier CHU DE Centre de
maladies par dépot CLERMONT- .
d'immunopglobulljines TOURNILHAC FERRAND competence

monoclonales
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NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES RARES
(CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Denis CAILLOT

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Marie DE
CHARETTE

CHU DE LA
REUNION

Centre de
compeétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Louis TERRIOU

CHU DE LILLE

Centre de
compétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Lionel KARLIN

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
compeétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Anne Marie
STOPPA

INSTITUT PAOLI
CALMETTES
(MARSEILLE)

Centre de
compétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Laure VINCENT

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compeétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Caroline JACQUET

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Cyrille TOUZEAU

CHU DE NANTES

Centre de
compeétence

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot
d'immunoglobulines
monoclonales

Sophie GODET

CHU DE REIMS

Centre de
compeétence
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GROUPE
NOM DU CENERE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEEIEEEIEIENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot | Olivier DECAUX | CHU DE RENNES Centre de
d'immunoglobulines compétence
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres CRLCC HENRI Centre de
maladies par dépot Fabrice JARDIN BECQUEREL .
d'immunoglobulines ROUEN competence
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres HOPITAUX Centre de
maladies par dépot Bruno MOULIN UNIVERSITAIRES ,
d'immunoglobulines DE STRASBOURG competence
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres Centre de
maladies par dépot Antoine HUART | CHU DE TOULOUSE .

- . compétence
d'immunoglobulines
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres
maladies par dépot Cgfggfm CHU DE TOURS nggt;feﬁie
d'immunoglobulines
monoclonales
Centre de référence de
I'amylose AL et autres .
malgdies par dépot Valentine RICHEZ- CHU DE NICE Centre de

- . OLIVIER competence
d'immunoglobulines
monoclonales
Coedesfrnes | Lowrence | cuupe Conie 0

. . BOUILLET GRENOBLE ALPES
kinines (coordonnateur)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des angioedemes a Olivier FAIN PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
Kinines HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- (constitutif)

PARIS (AP-HP) ANTOINE
Centre de référence Centre de
des angioedémes a David LAUNAY CHU DE LILLE référence
kinines (constitutif)
dcee;“;fg?sergéffg:‘f Sophie DEBORD- | HOSPICES CIVILS Centre de
PEGUET DE LYON compétence

kinines

175




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n® 2023/24 du 29 décembre 2023 Page 298
GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSEI;AS;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Centre de
des angioedemes a Laurent SAILLER | CHU DE TOULOUSE .
.. compétence
kinines
Centre de référence .

. \ Claire DE Centre de
d.es.angloedemes a MOREUIL CHRU DE BREST compétence
kinines
Centre de référence

NPT \ CHU DE CAEN Centre de
d.es.angloedemes a Yann OLLIVIER NORMANDIE compétence
kinines
Centre de référence

1 X . CHU DE LA Centre de
d.es.angloedemes a Nicolas MARMION REUNION compétence
kinines
Centre de référence Centre de
des angioedémes a Fabien PELLETIER | CHU DE BESANCON .

.. competence
kinines
Centre de référence

NPT \ . Centre de
des angioedemes a Stéphane GUEZ |CHU DE BORDEAUX .

.. compétence
kinines
Centre de référence Centre de
des angioedemes a Roland JAUSSAUD | CHRU DE NANCY ,

. . competence
kinines

ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des angioedémes a Stéphane GAYET HOPITAUX DE compétence
kinines MARSEILLE (AP- P
HM)

Centre de référence Centre de
des angioedemes a Amandine PERIER CH DE NIORT ,

. . competence
kinines
Centre de référence .

NPT . Sébastien Centre de
d.es.angloedemes a MIRANDA CHU DE ROUEN compétence
kinines
Centre de référence ..
des angioedemes a Luminita Elena CHU DE POITIERS Cent’re de

. LUCA competence
kinines
Centre de référence

. \ CHU DE Centre de
d.es.angloedemes a Florence MOINET MARTINIQUE compétence
kinines
Centre de référence Marie-Carolin HOPITAUX Centre d
des angioedémes a TE'QSE"T © | UNIVERSITAIRES CO; éfenie
Kinines DE STRASBOURG P
Centre de référence Centre de
des angioedemes a Cyrille HOARAU CHU DE TOURS .

competence

kinines
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSE%{E;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Centre de
des angioedemes a Hervé MAILLARD CH DU MANS .
. compétence
kinines
Centre de référence CHU DE

NP A Centre de
des angioedémes a Marc ANDRE CLERMONT- combétence
kinines FERRAND P
Centre de référence

PR . . . CHR DE METZ- Centre de
d.es.angloedemes a Sébastien LEFEVRE THIONVILLE compétence
kinines
Centre de référence
des angioedémes Bernard CHU DE DIJON Centre de

. BONNOTTE BOURGOGNE compétence
kinines
dC:Sn;rne figergsfgzgze Aurélie DU- CHU DE Centre de

°s angl THANH MONTPELLIER compétence
kinines
Centre de référence .

1 . Pierre-Yves Centre de
d.es.angloedemes a JEANDEL CHU DE NICE compétence
kinines

GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE -
des aplasies Régis PEFFAULT PUBLIQUE - UNIVEIgITTEE PARIS S:f‘étrﬁg:
médullaires acquises DE LATOUR HOPITAUX DE A !

o HOPITAL SAINT- |(coordonnateur)
et constitutionnelles PARIS (AP-HP)

LOUIS
> GHU NORD -
Centre dq référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des aplasies . PUBLIQUE - . o
. . . Thierry LEBLANC CITE, référence
médullaires acquises HOPITAUX DE HOPITAL ROBERT (constitutif)
et constitutionnelles PARIS (AP-HP) DEBRE
Centre de référence
des aplasies Bénédicte BRUNO |  CHU DE LILLE Centre de
médullaires acquises compétence
et constitutionnelles
Centre de référence
des aplasies L HOSPICES CIVILS Centre de
médullaires acquises Cécile RENARD DE LYON compétence
et constitutionnelles
Centre de référence ASSISTANCE
des aplasi PUBLIQUE - Centre d
rlfgdalilzsr:: acquises Arthur STERIN HOPITAUX DE corfl éfence:e
utiaires acqu MARSEILLE (AP- P
et constitutionnelles
HM)
dooaplasies INSTITUT PAOLI Cenre de
médulilaires acquises Yosr HICHERI CALMETTES compétence
d (MARSEILLE) p

et constitutionnelles
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSE%{E;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des aplasies . CHU DE LA Centre de
médullaires acquises Quentin CABRERA REUNION compétence
et constitutionnelles
Centre de référence
des aplasies Suzanne Centre de
médullaires acquises TAVATIAN CHU DE TOULOUSE compétence
et constitutionnelles
Centre de référence
des aplasies . CHU D'AMIENS Centre de
médullaires acquises Delphine LEBON PICARDIE compétence
et constitutionnelles
Centre de référence
des aplasies Edouard FORCADE | CHU DE BORDEAUX Centre de
médullaires acquises compétence
et constitutionnelles
Centre de référence
des aplasies Alice GARNIER | CHU DE NANTES Centre de
médullaires acquises compétence
et constitutionnelles
Centre de référence
des aplasies Simona PAGLIUCA | CHRU DE NANCY Centre de
médullaires acquises compétence
et constitutionnelles
Centre de référence
des aplasies Virginie Centre de
médullaires acquises GANDEMER CHU DE RENNES compétence
et constitutionnelles
Centre dq référence . HOPITAUX
des aplasies Catherine Centre de
dullai . PAILLARD UNIVERSITAIRES ‘
médullaires acquises DE STRASBOURG compétence
et constitutionnelles
Centre de référence ICANS (INSTITUT
des aplasies DE CANCEROLOGIE Centre de
médullaires acquises Bruno LIOURE STRASBOURG compétence
et constitutionnelles EUROPE)
Centre de référence
des aplasies Michael LOSCHI CHU DE NICE Centre de
médullaires acquises compétence
et constitutionnelles
GHU HOPITAUX
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES Centre de
- Bertrand PUBLIQUE - Lo
des cytopénies auto- GODEAU HOPITAUX DE HENRI MONDOR, référence
immunes de I'adulte HOPITAL HENRI |(coordonnateur)

PARIS (AP-HP)

MONDOR
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GROUPE

NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEEIEEEIEJENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
dCentret de ’re.ferenct:e Bernard CHU DE DIJON C’efl}tre de
Ces CYLopenics auto- BONNOTTE BOURGOGNE reterence
immunes de l'adulte (constitutif)

ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des cytopénies auto- Mikael EBBO HOPITAUX DE référence
immunes de l'adulte MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- | Guillaume MOULIS | CHU DE TOULOUSE référence
immunes de l'adulte (constitutif)
Centre de référence Jean-Francois Centre de
des cytopénies auto- ¢ CHU DE BORDEAUX référence
. , VIALLARD -
immunes de l'adulte (constitutif)
Centre de référence -
des cytopénies auto- | ~UreHe ACHILLE | iy ya ccto Centre de
. . GELHAR competence
immunes de l'adulte
dceefzretgeéfifee;?;‘t’g_ Clement CHU D'AMIENS Centre de
des cytopenie GOURGUECHON PICARDIE compétence
immunes de l'adulte
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Corentin ORVAIN CHU D'ANGERS .
. , competence
immunes de l'adulte
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des cytopénies auto- Delphine GOBERT PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
immgnes o Tl p HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- compétence
PARIS (AP-HP) ANTOINE
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des cytopénies auto- Jehane PUBLIQUE - CITE Centre de
immunes de I'adulte FADLALLAH Eggg’?gf}% HOPITAL SAINT- compctence
LOUIS

Centre de référence .

- Nadine MAGY- Centre de
fles cytopeme's auto- BERTRAND CHU DE BESANCON compétence
immunes de l'adulte
Centre de référence . ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des cytopénies auto- Olivier PUBLIQUE - PARIS SACLAY Centre de
immunes de l'adulte LAMBOTTE HOPITAUX DE | yaprraL BICETRE | COmPetence

PARIS (AP-HP)
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS

L PUBLIQUE - . Centre de
des cytopénies auto- Thomas PAPO HOPITAUX DE CITE, combétence
immunes de l'adulte HOPITAL BICHAT P

PARIS (AP-HP)

CLAUDE-BERNARD
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES| RESPONSABLE L ETQEEI:;EIEJENT (GHU), SITE DE R
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des cytopénies auto- Bertrand LIOGER CH SIMONE VEIL Cent’re de
. , DE BLOIS competence
immunes de 1'adulte
GHU HOPITAUX
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
, . PUBLIQUE - PARIS SEINE- Centre de
?;KJ;ZIS’Z‘:TZ gﬁ;fe Laurent GILARDIN'| - b1 r A UX DE SAINT-DENIS, compétence
PARIS (AP-HP) HOPITAL JEAN
VERDIER
Centre de référence . .
des cytopénies auto- | Dnge PAN- | cHRU DE BREST Centre de
. , PETESCH compétence
immunes de 'adulte
dcemret de ,re.feren‘t’e Stéohane CHEZE CHU DE CAEN Centre de
des cytopenies auto- cphane NORMANDIE compétence
immunes de 'adulte
Centre de référence CHU DE Centre de
des cytopénies auto- Marc RUIVARD CLERMONT- mpéten
immunes de 1'adulte FERRAND competence
g:?iretgeéf.fszniz_ Anne-Marie CH SUD Centre de
des cytoperies au RONCHETTI FRANCILIEN compétence
immunes de 'adulte
dcemret de ,fiferen‘t’e Laurence CHU DE GRENOBLE Centre de
des cytopenies auto- BOUILLET ALPES compétence
immunes de 1'adulte
dcgfzretgeérfi?;zl?;z- Alexandra CHU DE LA Centre de
des cytopenics LEWINSKI REUNION compétence
immunes de 1'adulte
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Arnaud JACCARD | CHU DE LIMOGES .
) ; compétence
immunes de 'adulte
Centre de référence
des cytopénies auto- Isabelle DURIEU HOSPICES CIVILS Cent’re de
. , DE LYON competence
immunes de 1'adulte
Centre de référence CHU DE Centre de
fles cytopeme's auto- | Philippe GUILPAIN MONTPELLIER compétence
immunes de 'adulte
Centre de référence
, . Thomas Centre de
fies cytopeme's auto- MOULINET CHRU DE NANCY compétence
immunes de 'adulte
Centre de référence Cenire de
des cytopénies auto- | Julie GRAVELEAU | CHU DE NANTES ,
. , competence
immunes de 1'adulte
Centre de référence
. Centre de
des cytopénies auto- Roderau OUTH CH DE PERPIGNAN .
compétence

immunes de 1'adulte
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSE%{E;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence .
des cytopénies auto- Frederique ROY- CHU DE POITIERS Cent’re de
. , PEAUD competence
immunes de l'adulte
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Ailsa ROBBINS CHU DE REIMS .
. , competence
immunes de l'adulte
Centre de référence .
des cytopénies auto- | 1€ MOIGNET= 1 oy pp RENNES Centre de
. . AUTREL competence
immunes de l'adulte
Centre de €ference Pascal CHU DE SAINT- Centre de
des cytopetiies au CATHEBRAS ETIENNE compétence
immunes de l'adulte
Centre de référence Emmanuel HOPITAUX Centre de
des cytopénies auto- ANDRES UNIVERSITAIRES mpéten
immunes de l'adulte DE STRASBOURG competence
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Helene HENIQUE CHU DE TOURS .
) \ compétence
immunes de l'adulte
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Louis TERRIOU CHU DE LILLE ,
. , competence
immunes de l'adulte
Centre de référence .
des cytopénies auto- Pierre-Yves CHU DE NICE Cent’re de
. . JEANDEL competence
immunes de l'adulte
Centre de référence | ny i CHU DE Centre de
¢ies cytopenies auto- ALADJIDI BORDEAUX cierence
immunes de 1'enfant (coordonnateur)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des cvtonénies auto- Sebastien PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
immgnels) de l'enfant HERITIER HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
L . PUBLIQUE - : e
des cytopénies auto- Thierry LEBLANC CITE, référence
) \ HOPITAUX DE A -
immunes de l'enfant PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT (constitutif)
DEBRE
Contre de IESTENCe | yalgrie LLTHIAO- | CHU D'AMIENS Centre de
des cytopenies auto- TE PICARDIE compétence
immunes de I'enfant
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Isabelle PELLIER CHU D'ANGERS .
. , competence
immunes de l'enfant
Centre de référence GHU UNIVERSITE
L . ASSISTANCE Centre de
des cytopénies auto- Corinne GUITTON PUBLIQUE - PARIS SACLAY, compétence

immunes de 1'enfant

HOPITAL BICETRE
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L= ETSE%I:;];I}\E/IENT (GHU), SITE DE N
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des cytopénies auto- | Bénédicte NEVEN PUBLIQUE - . CITE, Centre de
immli]nels) de I'enfant HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- compétence
PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence Cenire de
des cytopénies auto- Nathalie CHEIKH | CHU DE BESANCON .
. , competence
immunes de I'enfant
Centre de référence
L ) CHU DE CAEN Centre de
fies cytopeme's auto- | Marianna DEPARIS NORMANDIE compétence
immunes de l'enfant
Centre de €ference Claire CHU DE DIJON Centre de
) ytop , DESPLANTES BOURGOGNE compétence
immunes de 1'enfant
Centre de référence
des cytopénies auto- Anne PAGNIER CHU DE GRENOBLE Centfe de
. . ALPES compétence
immunes de l'enfant
Centre de référence .
des cytopénies auto- Wadih ABOU CHU DE LILLE Cent’re de
. , CHAHLA competence
immunes de 1'enfant
Centre de référence Cenire de
des cytopénies auto- | Christophe PIGUET | CHU DE LIMOGES .
. , competence
immunes de 1'enfant
Centre de référence
des cytopénies auto- | Nathalie GARNIER HOSPICES CIVILS Cent’re de
. . DE LYON competence
immunes de 1'enfant
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des cytopénies auto- | Vincent BARLOGIS HOPITAUX DE compbétence
immunes de I'enfant MARSEILLE (AP- P
HM)
Centre de référence
L . CHU DE Centre de
fles cytopeme's auto- Eric JEZIORSKI MONTPELLIER compétence
immunes de I'enfant
Centre de référence Pascal Cenire de
QGS cytopeme's auto- CHASTAGNER CHRU DE NANCY compétence
immunes de 1'enfant
Centre de référence
L . Centre de
des cytopénies auto- Caroline THOMAS | CHU DE NANTES .
competence

immunes de 1'enfant
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GROUPE

NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSE%I:;EI}\E/IENT (GHU), SITE DE LA L
(CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Frédéric MILLOT | CHU DE POITIERS compétence
immunes de 'enfant
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Claire PLUCHART CHU DE REIMS .
immunes de l'enfant compétence
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Sophie BAYART CHU DE RENNES .
immunes de 'enfant competence
Centre de référence Sandrine
des cytopénies auto- THOUVENIN- CHE”EEI\?I?]E:N T- nglnt;feﬂie
immunes de 'enfant DOULET p
Centre de référence Catherine HOPITAUX Centre de
des cytopénies auto- PAILLARD UNIVERSITAIRES compétence
immunes de 'enfant DE STRASBOURG
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- | Marléne PASQUET | CHU DE TOULOUSE compétence
immunes de 'enfant
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Julien LEJEUNE CHU DE TOURS ,
immunes de l'enfant compétence
Centre de référence Centre de
des cytopénies auto- Joy BENADIBA CHU DE NICE .
immunes de 'enfant competence

GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS Centre de
des déficits Despina PUBLIQUE - A CITE, référence
immunitaires MOSHOUS HOPITAUX DE HOPITAL NECKER-
héréditaires PARIS (AP-HP) ENFANTS (coordonnateur)
MALADES
Centre de référence ASSISTANCE
des déficits . PUBLIQUE - C’el}tre de
mmunitaires Vincent BARLOGIS HOPITAUX DE refergnc§
héréditaires MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
e GHU NORD -
Centr? dg référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des déficits . PUBLIQUE - . .
. . Claire FIESCHI CITE, référence
Ln?n?(‘f.‘:“.alres ESRPEAE;(}II)PE HOPITAL SAINT- (constitutif)
éréditaires (AP-HP) LOUIS
Centre de référence Centre de
des déficits Guillaume Lo
immunitaires LEFEVRE CHU DE LILLE refer@nc.e
(constitutif)

héréditaires
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GROUPE
NOM DU CENERE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSEI;IEEEI}\QIENT (GHU), SITE DE LA L
(CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des déficits Centre de
) o Isabelle PELLIER CHU D'ANGERS référence
immunitaires P
héréditaires (constitutif)
ntr référen

) o Caroline THOMAS CHU DE NANTES référence
immunitaires e
héréditaires (constitutif)
Centre de référence
des déficits Clément CHU D'AMIENS Centre de
immunitaires GOURGUECHON PICARDIE compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits CHU DE Centre de
immunitaires Yves HATCHUEL MARTINIQUE compétence
héréditaires
Centre de référence ASSISTANCE GHU HOPITAUX
des déficits Jean-Daniel PUBLIQUE - UNIVERSITAIRES Centre de
immunitaires LELIEVRE HOPITAUX DE HEANRI MONDOR, compétence
héreditaires PARIS (AP-HP) | TOPITAL HENRI

MONDOR

GHU HOPITAUX

Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
des déficits . PUBLIQUE - PARIS SEINE- Centre de
immunitaires Coralic BRIAND HOPITAUX DE SAINT-DENIS, compétence
héréditaires PARIS (AP-HP) HOPITAL JEAN

VERDIER
Centr’e de? référence . ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des déficits Olivier PUBLIQUE - PARIS SACLAY Centre de
immunitaires LAMBOTTE HOPITAUX DE HOPITAL BICETIiE compétence
héréditaires PARIS (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des déficits Miguel HIE PUBLIQUE - IJNIVERSITE,’ Centre de
immunitaires HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
héréditaires PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence
des déficits Nadine MAGY- Centre de
immunitaires BERTRAND CHU DE BESANCON compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Emmanuelle LE Centre de
immunitaires MOIGNE CHRU DE BREST compétence
héréditaires
Centre de référence Nicolas MARTIN CHU DE CAEN Centre de
des déficits SILVA NORMANDIE compétence
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEI;‘?;EIE/IENT (GHU), SITE DE LA L
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
immunitaires
héréditaires
Centr? dg référence N CHU DE
des déficits Olivier Centre de
immunitaires TOURNILHAC CLERMONT- compétence
o oges FERRAND
héréditaires
Centre de référence
des déficits Bernard CHU DE DIJON Centre de
immunitaires BONNOTTE BOURGOGNE compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Arnaud JACCARD | CHU DE LIMOGES Centre de
immunitaires compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits . CHU DE Centre de
immunitaires Eric JEZIORSKI MONTPELLIER compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Roland JAUSSAUD | CHRU DE NANCY Centre de
immunitaires compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Marie OUACHEE HOSPICES CIVILS Centre de
immunitaires CHARDIN DE LYON compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Frédéric MILLOT | CHU DE POITIERS Centre de
immunitaires competence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Amélie Centre de
immunitaires SERVETTAZ CHU DE REIMS compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Virginie Centre de
immunitaires GANDEMER CHU DE RENNES compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits . CHU DE LA Centre de
immunitaires Loic RAFFRAY REUNION compétence
héréditaires
Centre de référence | g\ JACQUOT | CHU DE ROUEN Centre de
des déficits compétence
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEEI:;EIEJENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
immunitaires
héréditaires
Centre de référence
des déficits Marléne PASQUET | CHU DE TOULOUSE Centre de
immunitaires compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Cyrille HOARAU | CHU DE TOURS Centre de
immunitaires compétence
héréditaires
Centre de référence ASSISTANCE GHU CENTRE _
o UNIVERSITE PARIS
des déficits PUBLIQUE - . Centre de
) o Luc MOUTHON CITE, ,
Immunitaires HOPITAUX DE A compeétence
héreditai PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN -
éréditaires - PORT ROY AL
Centre de référence
des déficits Jean-Francois Centre de
immunitaires VIALLARD CHU DE BORDEAUX compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Emilie Centre de
immunitaires CATHERINOT HOPITAL FOCH compétence
héréditaires
Centre de référence
des déficits Anne-Sophie HOPITAUX Centre de
immunitaires KORGANOW UNIVERSITAIRES compétence
et DE STRASBOURG p
héréditaires
Centre de référence
des déficits Pierre-Yves Centre de
immunitaires JEANDEL CHU DE NICE compétence
héréditaires
GHU NORD -
. ASSISTANCE | yN1yERSITE PARIS|  Centre de
Centre de référence . PUBLIQUE - 2 Lo
. . Abdellatif TAZI CITE, référence
des histiocytoses HOPITAUX DE A
PARIS (AP-HP) HOPITAL SAINT- |(coordonnateur)
LOUIS
ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
Centre de référence Jean DONADIEU PUBLIQUE - _UNIVERSITE, référence
des histiocytoses HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
Centre de référence . PUBLIQUE - UNIVERSITE, .
des histiocytoses Julien HAROCHE HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (Cr;flzrtfgﬁfﬂ
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES| RESPONSABLE L ETSEI;S;EIE/IENT (GHU), SITE DE R
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence | () 1ine THOMAS | CHU DE NANTES Centre de
des histiocytoses compétence
Centre de référence |\ 4 1ie ALADJIDI | CHU DE BORDEAUX Centre de
des histiocytoses compétence
ASSISTANCE
Centre de référence Nicolas PUBLIQUE - Centre de
des histiocytoses SCHLEINITZ HOPITAUX DE compétence
vt MARSEILLE (AP- p
HM)
Centre de refcrence Jérémie DION | CHU DE TOULOUSE Centre de
des histiocytoses compétence
Centre de référence ) CHU DE Centre de
des histiocytoses Eric JEZIORSKI MONTPELLIER compétence
Centre de référence Wadih ABOU Centre de
des histiocytoses CHAHLA CHU DE LILLE compétence
Centre de référence | |4 0ic MANSUY | CHRU DE NANCY Centre de
des histiocytoses compétence
Centre de référence ) HOSPICES CIVILS Centre de
des histiocytoses Kamila KEBAILI DE LYON compétence
Centre de référence Jérome CHU DE DIJON Centre de
des histiocytoses RAZANAMAHERY BOURGOGNE compétence
GHU CENTRE -
ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
Centre de référence .. PUBLIQUE - CITE, L or
des mastocytoses Olivier HERMINE | 4 pITAUXDE | HOPITAL NECKER- (cogfgf)l;lel:l:tiur)
PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
Centre de référence Stéphane BARETE PUBLIQUE - UNIVERSITE, céféren
des mastocytoses cphane HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (anes tftu‘;ieﬂ
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
.. Centre de
Centre de référence Cristina s o
des mastocytoses LIVIDEANU CHU DE TOULOUSE refer@nc.e
(constitutif)
Centre de référence Clément CHU D'AMIENS Centre de
des mastocytoses GOURGUECHON PICARDIE compeétence
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES| RESPONSABLE L ETSEI;AS;E%/IENT (GHU), SITE DE R
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence | 4 PELLETIER | CHU DE BESANCON Centre de
des mastocytoses compétence
Centre de référence . CHU DE CAEN Centre de
des mastocytoses Gandhi DAMAJ NORMANDIE compétence
Centre de référence Olivier CHU DE Centre de
des mastocytoses TOURNILHAC CLERMONT- compétence
yt FERRAND p

Centre de référence Laurence CHU DE GRENOBLE Centre de
des mastocytoses BOUILLET ALPES compétence
Centre de référence . CHU DE LA Centre de
des mastocytoses Quentin CABRERA REUNION compétence
Centre de référence David LAUNAY CHU DE LILLE Cent’re de
des mastocytoses compétence
Centre de référence Marie-Pierre Centre de
des mastocytoses GOURIN CHU DE LIMOGES compétence
Centre de référence HOSPICES CIVILS Centre de
des mastocytoses Isabelle DURTEY DE LYON compeétence
Centre de référence . CHU DE Centre de
des mastocytoses Philippe GUILPAIN MONTPELLIER compeétence
Centre de référence | p 1014 JAUSSAUD | CHRU DE NANCY Centre de
des mastocytoses competence
Centre de référence Antoine NEEL CHU DE NANTES Cent’re de
des mastocytoses compétence
Centre de référence Ewa Centre de
des mastocvt WIERZBICKA- CHU DE POITIERS mpéten

es mastocytoses HAINAUT compétence
Centre de référence | 4100 LE MOUEL | CHU DE RENNES Centre de
des mastocytoses competence

o HOPITAUX

Centre de réference | p se-Marie JAVIER | UNIVERSITAIRES Centre de
des mastocytoses compétence

DE STRASBOURG
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSEI;&S;?]\Z/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Cyrille HOARAU CHU DE TOURS Cent’re de
des mastocytoses compétence
Centre de référence | - . cvian TAVIGNE | CHU D'ANGERS Centre de
des mastocytoses competence
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des Paul COPPO PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
microangiopathies HOPITAUX DE HOPITAL SAINT- (coordonnateur)
thrombotiques PARIS (AP-HP) ANTOINE
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
. . ) . PUBLIQUE - : e
des microangiopathies | Elie AZOULAY CITE, référence
. HOPITAUX DE A o
thrombotiques PARIS (AP-HP) HOPITAL SAINT- (constitutif)
LOUIS
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Maximilien GRALL CHU DE ROUEN référence
thrombotiques (constitutif)
Centre de référence Jean-Michel Centre de
des microangiopathies CHU DE TOURS référence
s HALIMI -
thrombotiques (constitutif)
womrougiopuios|  MogieLE | CHUDE itrence
thrombotiques (constitutif)
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des microangiopathies | Pascale POULLIN HOPITAUX DE référence
thrombotiques MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
GHU CENTRE -
e ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
Centre de référence . Centre de
d . :ovathi Aude SERVAIS PUBLIQUE - CITE, £ &
ﬂlerir;}:sganils"pa 165 aude HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- ((fgnzrftn‘fﬂ
au PARIS (AP-HP) ENFANTS e
MALADES
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
. . ) PUBLIQUE - . Centre de
des microangiopathies Thomas PAPO CITE, \
s HOPITAUX DE A compétence
thrombotiques PARIS (AP-HP) HOPITAL BICHAT
CLAUDE-BERNARD
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des microangiopathies Samir SAHEB PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
g e OP HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
q PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSE%I:;EI}\Z/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Camille LEPART CHU DE RENNES compétence
thrombotiques
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Frangois PROVOT CHU DE LILLE .
thrombotiques compétence
g:fﬁii:ﬁg@iﬁles Gabriel CHU D'AMIENS Centre de
s CHOUKROUN PICARDIE compétence
thrombotiques
Centre de référence
) . . CH DE Centre de
des mlcrqanglopathles Marc ULRICH VALENCIENNES compétence
thrombotiques
Centre de référence
. . . -~ CHU DE CAEN Centre de
des mlcrqanglopathles Valérie CHATELET NORMANDIE compétence
thrombotiques
Centre de référence Jean-Francois Centre de
des microangiopathies CHU D'ANGERS .
. AUGUSTO competence
thrombotiques
Centre de référence Centre de
des microangiopathies Simon VILLE CHU DE NANTES \
thrombotiques competence
Centre de référence HOPITAUX Centre de
des microangiopathies | Bruno MOULIN UNIVERSITAIRES .
thrombotiques DE STRASBOURG competence
Centre de référence Centre de
des microangiopathies Pierre PEREZ CHRU DE NANCY compétence
thrombotiques
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Alain WYNCKEL CHU DE REIMS .
thrombotiques compétence
Centre de référence Centre de
des microangiopathies David RIBES CHU DE TOULOUSE .
thrombotiques competence
g:;“g;ii;ﬁgg;ﬁﬁws Jean Michel CHU DE DIJON Centre de
s REBIBOU BOURGOGNE compétence
thrombotiques
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Anne RUMPLER | CHU DE BESANCON .
thrombotiques compétence
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Alexandre HERTIG HOPITAL FOCH .
compétence

thrombotiques
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSEI;&S;?]\Z/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence CHU DE
. . . o Centre de
des microangiopathies Virginie RIEU CLERMONT- compétence
thrombotiques FERRAND P
Centre de réference HOSPICES CIVILS Centre de
des microangiopathies Manon MARIE .
. DE LYON compétence
thrombotiques
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Arnaud JACCARD | CHU DE LIMOGES .
s compétence
thrombotiques
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Yahsou DELMAS |CHU DE BORDEAUX \
. competence
thrombotiques
Centre de référence
. . . - CHU DE LA Centre de
des microangiopathies Patricia ZUNIC .
3 REUNION compétence
thrombotiques
Centre de référence
. . . . CHU DE Centre de
des mlcrqanglopathles Benoit SUZON MARTINIQUE compétence
thrombotiques
GHU HOPITAUX
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
. . ) PUBLIQUE - PARIS SEINE- Centre de
fﬁ;ﬁgﬁaﬁ?paﬂ“es Laurent GILARDIN | py b1 1A UX DE SAINT-DENIS, compétence
q PARIS (AP-HP) HOPITAL
AVICENNE
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
. . . PUBLIQUE - . Centre de
des microangiopathies | Theresa KWON CITE, .
s HOPITAUX DE A compétence
thrombotiques PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT
DEBRE
Centre de référence Centre de
des microangiopathies | Nihal MARTIS CHU DE NICE .
! compétence
thrombotiques
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des neutropénies Jean DONADIEU PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
chroni uesp HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (coordonnateur)
q PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence Centre de
des neutropénies Marlene PASQUET | CHU DE TOULOUSE référence
chroniques (constitutif)
GHU NORD -
. ASSISTANCE .
g:sngeeu‘tlfogeéfg:;ce Martin BIOSSE PUBLIQUE - UNIVE%?%E PARIS | Centre de
chroniques DUPLAN HOPITAUX DE HOPITAL compeétence

PARIS (AP-HP)

BRETONNEAU
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEI;E;EIE/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des neutronéni Despina MOSHOUS PUBLIQUE - CITE, Centre de
Cﬁjoneiu ;’fe s espina HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- | compétence
qau PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence Centre de
des neutropénies Isabelle PELLIER CHU D'ANGERS .
. compétence
chroniques
GHU NORD -
Lo ASSISTANCE .
dC:SnItlr: ff;ﬁf:;ce Flore SICRE DE PUBLIQUE - UNIVEIS%E PARIS Centre de
utrop FONTBRUNE HOPITAUX DE A ; compétence
chroniques PARIS (AP-HP) HOPITAL SAINT-
LOUIS
Centre de référence Centre de
des neutropénies Aline MOIGNET CHU DE RENNES .
. compétence
chroniques
Centre de référence Jean-Emmanuel Centre de
des syndromes HOPITAL FOCH référence
. - KAHN
hyperéosinophiliques (coordonnateur)
Centre de référence Guillaume Centre de
des syndromes uirad CHU DE LILLE référence
. o LEFEVRE o
hyperéosinophiliques (constitutif)
Centre de référence
. CH ANNECY Centre de
des sy’ndr.omes. ' Antoine BAUDET GENEVOIS compétence
hyperéosinophiliques
Centre de référence Jean-Francois Centre de
des sy’ndr.omes. . VIALLARD CHU DE BORDEAUX compétence
hyperéosinophiliques
Centre de référence CHU DE Centre de
des syndromes Ludovic TREFOND CLERMONT- combétence
hyperéosinophiliques FERRAND P
dcee;“'s‘ren‘éi;f:se“ce Bernard CHU DE DIJON Centre de
ynar - BONNOTTE BOURGOGNE compétence
hyperéosinophiliques
ASSISTANCE
Centre de référence . PUBLIQUE -
des syndromes q Cgﬁ%}lﬁsﬁ , HOPITAUX DE Cgrflmérfeﬁie
hyperéosinophiliques MARSEILLE (AP- P
HM)
Centre de référence
o CHU DE Centre de
des syndromes Philippe GUILPAIN MONTPELLIER compétence

hyperéosinophiliques
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETSEI;I:;EIEIENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence Centre de
des syndromes Roderau OUTH CH DE PERPIGNAN .

.. e compétence
hyperéosinophiliques
Centre de référence Centre de
des syndromes Mathieu PUYADE | CHU DE POITIERS .

.. i competence
hyperéosinophiliques
Centre de référence
des syndromes Catherine MOHR CHU DE LA Cent’re de

.. o REUNION competence
hyperéosinophiliques
Centre de référence HOPITAUX Centre de
des syndromes Aurélien GUFFROY | UNIVERSITAIRES compbétence
hyperéosinophiliques DE STRASBOURG P
Centre de référence Centre de
des syndromes Guillaume MOULIS | CHU DE TOULOUSE .

.. i competence
hyperéosinophiliques
Centre de référence Centre de
des syndromes Antoine NEEL CHU DE NANTES .

.. e compétence
hyperéosinophiliques
Centre de référence Centre de
des syndromes Nihal MARTIS CHU DE NICE ,

competence

hyperéosinophiliques
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Filiére de Santé Maladies Rares : MCGRE
(Maladies constitutionnelles rares du globule rouge et de I’érythropoiése)
GROUPE

DE REFERENCE |  NOM DU NOMDE | {NIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEI;E;?]\E/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des syndromes .
drepanocytalres ASSISTANCE GHU HOPITAUX
majeurs, UNIVERSITAIRES Centre de
thalassémies et Pablo PUBLIQUE. - HENRI MONDOR, référence

. BARTOLUCCI HOPITAUX DE A
autres pathologies PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI | (coordonnateur)
rares du globule MONDOR
rouge et de
I'érythropoiése
Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs, Patricia Centre de
thalassémies et AGUILAR M OI?EEE?EIER référence
autres pathologies MARTINEZ (constitutif)
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se
Centre de référence
des syndromes
drép;;locytaires GHU CENTRE -
majeurs, ?%%i}égg E UNIVE%?,E;E PARIS Centre de
thalassémies et Slimane ALLALI A ; référence
autres pathologies HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
rares du globule PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
rouge et de
1'érythropoiése
Centre de référence
des syndromes GHU CENTRE -
drépanocytaires ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS
majeurs, . CITE, Centre de
thalassémies et Jean-Benoit PUBLIQUE - HOPITAL référence
. ARLET HOPITAUX DE . e

autres pathologies PARIS (AP-HP) EUROPEEN (constitutif)
rares du globule GEORGES-
rouge et de POMPIDOU (HEGP)

1'érythropoi¢se
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NOM DU CENTRE

DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Cécile ARNAUD

CHI DE CRETEIL

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Malika
BENKERROU

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU NORD -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL ROBERT
DEBRE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Abdourahim
CHAMOUINE

CH DE MAYOTTE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Pierre
COUGOUL

CHU DE TOULOUSE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Arnaud
DESCLAUX

CHU DE BORDEAUX

Centre de
référence
(constitutif)
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GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

NOM DU

RESPONSABLE LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Cécile

DUMESNIL DE
MARICOURT

CHU DE ROUEN

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Frangois
GIRODON

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Corinne
GUITTON

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,

HOPITAL BICETRE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Arnaud HOT

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Sylvain LE
JEUNE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
PARIS SEINE-
SAINT-DENIS,
HOPITAL
AVICENNE

Centre de
référence
(constitutif)
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEEI:;?E/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs, . ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
thalassémies et Francois PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence

. LIONNET HOPITAUX DE A e
autres pathologies HOPITAL TENON (constitutif)

PARIS (AP-HP)
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
Centre de référence
des syndromes
?;Zj%alllnrzcwalres Marie-Hélene ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
thalassé;nies et ODIEVRE- PUBLIQUE -  UNIVERSITE, référence
autres pathologies MONTANIE HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se
Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs, Centre de
thalassémies et' Laurent PASCAL C A%%ISEEEE¥LLE référt;ncg
autres pathologies (constitutif)
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires ASSISTANCE
majeurs, PUBLIQUE - Centre de
thalassémies et Isabelle THURET HOPITAUX DE référence
autres pathologies MARSEILLE (AP- (constitutif)
rares du globule HM)
rouge et de
1'érythropoi¢se
Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
E:le‘slgz;nies o Valérie LI- CHU D'AMIENS Centre de
THIAO-TE PICARDIE compétence

autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
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NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Corentin
ORVAIN

CHU D'ANGERS

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Philippe
BENSAID

CH VICTOR
DUPOUY
D'ARGENTEUIL

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Marie Sylvaine
BELLOY

CHI ROBERT
BALLANGER
(AULNAY SOUS
BOIS)

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Pauline SIMON

CHU DE BESANCON

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Katia
STANKOVIC
STOJANOVIC

CH SIMONE VEIL
DE BLOIS

Centre de
compétence
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GROUPE

NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU . UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEI;IEE]%I}\QIENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

GHU HOPITAUX
ASSISTANCE UNIVERSITAIRES
Marine PUBLIQUE - PARIS SEINE- Centre de
HOULIER HOPITAUX DE SAINT-DENIS, compétence
PARIS (AP-HP) HOPITAL JEAN

VERDIER

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs, Valérie
thalassémies et SOUSSAN-
autres pathologies BANINI
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
HOPITAUX DE HOPITAL compeétence
PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et Liana CARAUSU | CHRU DE BREST
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et Damien BODET
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

CHU DE CAEN Centre de
NORMANDIE competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs, Stéphanie HOPITAL NOVO -
thalassémies et EYSSETTE- CH RENE DUBOS
autres pathologies GUERREAU (PONTOISE)
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Centre de
compétence
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEI;IEE?}\Q[ENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des syndromes
s, ASSSTANCE | GHUUNNERSITE | e
. ) - , entre de
;ﬁﬁ?}jﬁf’l;les Vincent GAIDOS | OPITAUX DE | HOPITAL ANTOINE | compétence
PARIS (AP-HP) BECLERE
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs, CHU DE Centre de
thalassémies et Etienne MERLIN CLERMONT- .
autres pathologies FERRAND competence
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se
Centre de référence
des syndromes
drepanocytalres ASSISTANCE GHU NORD -
majeurs, . UNIVERSITE PARIS
thalassémics ot Comlan Louis PUBLIQUE - CITE, Cent¥e de
autres pathologies AFFO I})IgRPg’?ng PII)Pli HOPITAL LOUIS competence
rares du globule MOURIER
rouge et de
1'érythropoiése
Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
Ezjlzlslsrz;nies of Cécile CH SUD Centre de
) GUILLAUMAT FRANCILIEN compétence
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se
Centre de référence
des syndromes
répanocytair
fnszeurgcy atres GROUPE
thalassé;nies of Laure LE HOSPITALIER Cent¥e de
autres pathologies CARRER NORD ESSONNE, compétence
SITE ORSAY

rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
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NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Hugo
LEGENDRE

CHU DE LA
REUNION

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Christophe
PIGUET

CHU DE LIMOGES

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Nathalie
GARREC

GRAND HOPITAL
DE L'EST
FRANCILIEN

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Joséphine
NZONZILA

GH DU SUD ILE DE
FRANCE

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Aurélie
PHULPIN

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence
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NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Marie-Laure
COUEC

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Mohamed
Aminata CONDE

CHR D'ORLEANS

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Latifatou
BOUKARI

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU SORBONNE
UNIVERSITE,
HOPITAL SAINT-
ANTOINE

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Catherine
VEYSSIER-
BELOT

CHI POISSY ST-
GERMAIN

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Justine
DAUTREMER

CHU DE POITIERS

Centre de
compétence
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NOM DU CENTRE

DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Claire
PLUCHART

CHU DE REIMS

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Stanislas
NIMUBONA

CHU DE RENNES

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Faustine TARDY

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Frangois LHOTE

CH DE ST-DENIS

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Jean-Baptiste
VALENTIN

CHU DE TOURS

Centre de
compétence
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NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Sébastien
MONNIER

CH DE VERSAILLES

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Gladys
BEAUJOUR

CHI DE
VILLENEUVE-ST-
GEORGES

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Mélissa
BARBATI

CHU DE LILLE

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Michel
BENEMOU

CH DE GONESSE

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Caroline
MAKOWSKI

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence
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NOM DU CENTRE

DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése

Catherine
PAILLARD

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoi¢se

Pierre-Simon
ROHRLICH

CHU DE NICE

Centre de
competence

Centre de référence

des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
I'érythropoiése
Antilles-Guyane

Maryse
ETIENNE-
JULAN

CHU DE LA
GUADELOUPE
POINTE-A-
PITRE/ABYMES

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
Antilles-Guyane

Narcisse
ELENGA

CH DE CAYENNE

Centre de
référence
(constitutif)
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NOM DU CENTRE
DE REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
Antilles-Guyane

Gylna LOKO

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
drépanocytaires
majeurs,
thalassémies et
autres pathologies
rares du globule
rouge et de
1'érythropoiése
Antilles-Guyane

Corine
CHARNEAU

CH DE LA BASSE-
TERRE

Centre de
competence
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Filiére de Santé Maladies Rares : MHEMO
(Maladies hémorragiques constitutionnelles)
e
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE DERAT LA L'ETABLISSEMENT N R T LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence de Centre de
I’hémophilie et Gamze Yesim HOSPICES CIVILS référence
autres déficits DARGAUD DE LYON
- (coordonnateur)
rares en proteines
de la coagulation
Centre de
{?ﬁ?ﬁncii‘}f t ’;%S];i%ggE GHU UNIVERSITE Centre de
CMOPATIE © Roseline D'OIRON - PARIS SACLAY, référence
autres déficits rares HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE (constitutif)
en protéines de la PARIS (AP-HP)
coagulation
Centre de GHU CENTRE -
référence de ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
1’hémophilie et PUBLIQUE - CITE, e
autres déficits rares | “AWENt FRENZEL |\ ion PAUX DE | HOPITAL NECKER- (gglflesrtfgl‘fﬂ
en protéines de la PARIS (AP-HP) ENFANTS
coagulation MALADES
Centre de
référence de
I’hémophilie et ) Centre de
P Benoit GUILLET CHU DE RENNES référence
autres déficits rares (constitutif)
en protéines de la
coagulation
Centre de
référence de la . C’e I}tre de
maladie de Sophie SUSEN CHU DE LILLE référence
Willebrand (coordonnateur)
Centre de Centre de
référence de la CHU DE CAEN s o
maladic de Yohann REPESSE NORMANDIE refer@nc.e
Willebrand (constitutif)
Centre de
référence de la C’errltre de
maladie de Marc TROSSAERT| CHU DE NANTES refer@nc.e
Willebrand (constitutif)
GHU NORD -
Centre de ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
référence de la Agnes PUBLIQUE - CITE céféren
maladie de VEYRADIER HOPITAUX DE HOPITAL (an: tftuiief)
Willebrand PARIS (AP-HP)

LARIBOISIERE
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hgsl})?g:fo'
REFERENCE AR L'ETABLISSEMENT e LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de ASSISTANCE
référence des Marie Christine PUBLIQUE - Centre de
pathologies ALESSI HOPITAUX DE référence
plaquettaires MARSEILLE (AP- (coordonnateur)
constitutionnelles HM)
Séefg;;éi: des s ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
pathologies Héléne PUBLIQUE - _UNIVERSITE, céférence

laquettaires BOUTROUX HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
plaquetta PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
constitutionnelles
Centre de
référence des Centre de
pathologies Mathieu FIORE |CHU DE BORDEAUX référence
plaquettaires (constitutif)
constitutionnelles
Centre de
référence des Centre de
pathologies Sophie VOISIN | CHU DE TOULOUSE référence
plaquettaires (constitutif)
constitutionnelles

Centre de ressources et de compétences des maladies hémorragiques rares

(tous sont rattachés aux 3 centres de références maladies rares de la FSMR MHEMO : pathologies
plaquettaires constitutionnelles, maladie de Willebrand, hémophilie et autres déficits rares en protéines de la

coagulation)
Centre de
ressources et de CHU DE LA Centre de
compétences des Scylia ALEXIS- GUADELOUPE
maladies FARDINI POINTE-A- ressources et de
hémorragiques PITRE/ABYMES competences
rares
Centre de
ressources et de
compétences des Laurent Centre de
maladies ARDILLON CHU DE TOURS ressources et de
2 i competences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des Christine BIRON- CHU DE
maladies ANDREANI MONTPELLIER ressources etde
2 i competences
hémorragiques

rarcs
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NOROTE L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
compétences des Centre de
mal rfdies Sabine CASTET |CHU DE BORDEAUX ressources et de
. . compeétences
hémorragiques
rares
rcets:rsl;[)rlerSS et de ASSISTANCE
compétences des Hervé PUBLIQUE - Centre de
mal rfdies CHAMBOST HOPITAUX DE ressources et de
. . MARSEILLE (AP- compétences
hémorragiques
HM)
rares
Centre de
compétences des Centre de
mal rfdies Pierre CHAMOUNI| CHU DE ROUEN ressources et de
. . compeétences
hémorragiques
rares
Centre de
compétences des Centre de
pe Vincent CUSSAC CH DU MANS ressources et de
maladies .
. . compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des Gamze Yesim HOSPICES CIVILS ressources et de
maladies DARGAUD DE LYON .
. . compétences
hémorragiques
rares
Centre de
f:zsilotrt(e:fli:; ng Dominique HOPITAUX Centre de
mal 5 dies DESPREZ%L OR UNIVERSITAIRES ressources et de
. . DE STRASBOURG compeétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des s CHU DE
maladies Béatrice FERREY MARTINIQUE ressources et de
. . compétences
hémorragiques

rarcs
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
pchcty il IR Conre
maladies FROTSCHER CHRU DE NANCY ressour§es et de
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
Zfi;"‘gt‘;i:z gzs CH METROPOLE Centre de
mal rfdies Valérie GAY SAVOIE ressources et de
\ . (CHAMBERY) compeétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des Fabienne GENRE CHU DE DIJON ressources ot de
maladies VOLOT BOURGOGNE u ,
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ommonees des Centre de
pe Benoit GUILLET CHU DE RENNES ressources et de
maladies ,
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de GHU CENTRE -
ressources et de ASSISTANCE UNIVERSIT’E PARIS Centre de
compétences des Annie PUBLIQUE - CITE, ‘ c ¢ d
maladies HARROCHE HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- ecssgl“ g;iies ©
hémorragiques PARIS (AP-HP) ENFANTS P
rares MALADES
Centre de
Zzsil(;%rtzzf::; ng Thomas Centre de
maladies LAUVRAY CHU DE LIMOGES ressour§es et de
\ ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressou’rces et de - ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
compétences des Cécile LAVENU- PUBLIQUE -

. PARIS SACLAY, ressources et de
maladies BOMBLED HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE COMDAtences
hémorragiques PARIS (AP-HP) P
rares
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
o dtonees dos Aurélien CHU DE Centre de
mal rfdies LEBRETON CLERMONT- ressources et de
, . FERRAND compeétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
competences des Raphaél MARLU CHU DE GRENOBLE ressources et de
maladies ALPES ,
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des Isabelle MARTIN
maladies TOUTAIN CH DE VERSAILLES ressour§es et de
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de
compétences des Guillaume CHU DE BESANCON Centre det d
maladies MOUREY ressourees et de
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
s Conve
pe Philippe NGUYEN CHU DE REIMS ressources et de
maladies ,
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des Caroline OUDOT
maladies CHALLARD CHU DE TOULOUSE ressour§es et de
\ ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des Brigitte PAN-
maladies PETESCH CHRU DE BREST ressour§es et de
\ ) compétences
hémorragiques

rarcs
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N
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
o | Conre
maladies RAMASSAMY CHU DE POITIERS ressour§es et de
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des CHU DE CAEN
maladies Yohann REPESSE NORMANDIE ressour§es et de
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
GHU CENTRE -
ressources et de ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS |  Centre de
compétences des . PUBLIQUE - .

. Natalie STIELTJES CITE, ressources et de
maladies HOPITAUX DE A ,
hémorragiques PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN - compeétences

PORT ROYAL
rares
Centre de
o Canre
pe Sophie SUSEN CHU DE LILLE ressources et de
maladies ,
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des . CHU DE SAINT-
maladies Brigitte TARDY ETIENNE ressour§es et de
, ) compétences
hémorragiques
rares
Centre de
s Conve
mal 5 dies Marc TROSSAERT | CHU DE NANTES ressources et de
\ . compeétences
hémorragiques
rares
Centre de
ressources et de Centre de
compétences des Stéphane CHU DE LA ressources et de
maladies VANDERBECKEN REUNION u ,
\ ) compétences
hémorragiques
rares
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GROUPE
1(\311(2)11\\12%% DE NOM DE LIOE LA LG
REFERENCE AL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE

MALADIES DE SANTE ,
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de
ressources et de Centre de
;:g;ﬁideiteesnces des Annelise VOYER CH; CD A‘;I\S}ENS ressources et de

compeétences

hémorragiques
rares
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Filiére de Santé Maladies Rares : MUCO CFTR

(Mucoviscidose et affections liées a une anomalie de CFTR)
T
CENTRE DE NOM DE -
REFERENCE DERATLLL L'ETABLISSEMENT UNIEEL SR LABEL

RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)

Centre de
référence de la ASSISTANCE GHU CENTRE -

. . . . UNIVERSITE PARIS Centre de
mucoviscidose et Pierre-Régis PUBLIQUE - CITE référence
affections llf:es a BURGEL HOPITAUX DE HOPITAL COCHIN (coordonnateur)
une anomalie de PARIS (AP-HP)

- PORT ROYAL

CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a | Isabelle DURIEU HOSPICES CIVILS référence

. DE LYON L.
une anomalie de (constitutif)
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Dominique Centre de
et affections liées a q HOPITAL FOCH référence

. GRENET O
une anomalie de (constitutif)
CFTR
Centre de référence GHU CENTRE -

L. ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
de la mucoviscidose Isabelle . Centre de
et affections liées a SERMET- PUBLIQUE - CITE, référence
une anomalie de GAUDELUS HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
CFTR PARIS (AP-HP) ENFANTS

MALADES

Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a | Michel ABELY CHU DE REIMS ressources et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a | Nathalie ALLOU CHU DE LA ressources et de

. REUNION ,
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Bantiste CH BRETAGNE Centre de
et affections li¢es a ARNIZ)IU AT ATLANTIQUE ressources et de
une anomalie de (VANNES) compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Chantal Centre de
et affectlong liées a BELLEGUIC CHU DE RENNES ressour?es et de
une anomalie de compétences

CFTR
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liéesa | Stéphanie BUI |CHU DE BORDEAUX ressources et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
felameoniade | b e
. CHIRON MONTPELLIER .
une anomalie de compétences
CFTR
ASSISTANCE | GHUSORBONNE | ¢
et affections liées a | Harriet CORVOL PUBLIQUE -  UNIVERSITE, ressources et de
une anomalie de HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétences
PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a | Laure COSSON CHU DE TOURS ressources et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Marie-Laure Centre de
et affections liées a CHU DE BESANCON ressources et de
. DALPHIN .
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Isabelle Centre de
et affections liées a DANNER CHU DE NANTES ressources et de
une anomalie de BOUCHER compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Eric Centre de
et affectlong liées a DENEUVILLE CHU DE RENNES ressour?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence ASSISTANCE
de la mucoviscidose Jean-Christophe PUBLIQUE - Centre de
et affections liées a DUBUS HOPITAUX DE ressources et de
une anomalie de MARSEILLE (AP- compétences
CFTR HM)
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections licesa | Ralph EPAUD CHI DE CRETEIL ressources et de
une anomalie de compétences

CFTR

215




Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n° 2023/24 du 29 décembre 2023 Page 338
zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE ,
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a Asma GABSI | CH DE VERSAILLES ressources et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Anne Centre de
et affectlong liées a GUILLAUMOT CHRU DE NANCY ressour?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose , Centre de
et affections liées a Rébecca CHU DE GRENOBLE ressources et de
. HAMIDFAR ALPES .
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Marie-Christine CHU DE Centre de
et affections liées a HERAUD CLERMONT- ressources et de
une anomalie de FERRAND compétences
CFTR
Centre de référence GHU NORD -
de la mucoviscidose . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
et affections liées a Veronique PUBLIQUE - CITE ressources et de
. HOUDOUIN HOPITAUX DE A ’ .
une anomalie de PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT compétences
CFTR DEBRE
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a | Frédéric HUET CHU DE DIJON ressources et de
. BOURGOGNE .
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Romain HOPITAUX Centre de
et affections liées a KESSLER UNIVERSITAIRES ressources et de
une anomalie de DE STRASBOURG compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Jeanne Centre de
et affectmng liées a LANGUEPIN CHU DE LIMOGES ressour?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose . ntr
et affections liées a Muriel CHU DE CAEN ressco?lrc:sdei de
. LAURANS NORMANDIE .
une anomalie de compétences

CFTR
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o
CENTRE DE NOM DE -
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT RIS e T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de la mucoviscidose Olivier LE Centre de
et affections liées a v CHU DE LILLE ressources et de
. ROUZIC \
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liéesa | Sylvie LEROY CHU DE NICE ressources et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose . Centre de
t affections lices Catherine CHU DE GRENOBLE c N td
€ ections lices a LLERENA ALPES €ssou ?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a Julie MACEY |CHU DE BORDEAUX ressources et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Tulie Centre de
et affectlong liées a MANKIKIAN CHU DE TOURS ressour?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Christophe Centre de
et affectmng liées a MARGUET CHU DE ROUEN ressour?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
dela mu'cows'c’ldo?e HOSPICES CIVILS Centre de
et affections liées a Laurent MELY ressources et de
. DE LYON ,
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Maric Centre de
et affections liées a CHU DE TOULOUSE ressources et de
. MITTAINE \
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Marléne Centre de
et affectlong liées a MURRIS-ESPIN CHU DE TOULOUSE ressour?es et de
une anomalie de compétences

CFTR
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT RIS e T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
dte;?fm‘tlf‘l’l‘”lsf}do?e Caroline CHU DE LA i Ce‘fre det ;
€ ections lices a PERISSON REUNION essou ?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de refcrence FONDATION ILDYS
de la mucoviscidose SITE DE Centre de
c fcions Jssi | SopheRAMEL |- priariny o
CFTR (ROSCOFF)
Centre de référence
de la mucoviscidose . Centre de
et affections liées a | Cinthia RAMES CHU D'AMIENS ressources et de
. PICARDIE \
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
dela mu'cows'c’ldo?e B HOSPICES CIVILS Centre de
et affections liées a | Philippe REIX ressources et de
. DE LYON ,
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence ASSISTANCE
de la mucoviscidose Martine PUBLIQUE - Centre de
et affections liées a REYNAUD- HOPITAUX DE ressources et de
une anomalie de GAUBERT MARSEILLE (AP- compétences
CFTR HM)
Centre de référence
de la mucoviscidose Bénédicte Centre de
et affections liées a RICHAUD- CHU DE BESANCON ressources et de
une anomalie de THIRIEZ compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Tiphaine Centre de
et affections liées a ROUSSEY CHU DE NANTES ressources et de
une anomalie de BIHOUEE compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Manuéla Centre de
et affections li¢es a CH DE DUNKERQUE ressources et de
. SCALBERT \
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Aurélie Centre de
et affectlong liées a TATOPOULOS CHRU DE NANCY ressour?es et de
une anomalie de compétences

CFTR
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REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT D LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE ,
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
de la mucoviscidose Frangoise Centre de
et affectmng liées a TROUSSIER CHU D'ANGERS ressour?es et de
une anomalie de compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose HOPITAUX Centre de
et affections liées & | Laurence WEISS | UNIVERSITAIRES ressources et de
une anomalie de DE STRASBOURG compétences
CFTR
Centre de référence
de la mucoviscidose Centre de
et affections liées a | Nathalie WIZLA CHU DE LILLE ressources et de
une anomalie de compétences
CFTR
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Filiére de Santé Maladies Rares : NEUROSPHINX
(Malformations pelviennes et médullaires rares)
T
CENTRE DE NOM DE -
REFERENCE DERATLLL L'ETABLISSEMENT UNIEEL SR LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence Chiari . ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
. Fabrice PUBLIQUE - f o
et malformations PARIS SACLAY, référence
vertébrales et PARKER HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE (coordonnateur)
, . PARIS (AP-HP)
médullaires rares
Centre de référence
Chiari et , ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
. Gérard PUBLIQUE - : Lo
malformations UNIVERSITE, référence
, AMARENCO HOPITAUX DE A O
vertébrales et HOPITAL TENON (constitutif)
, i PARIS (AP-HP)
médullaires rares
Centre de référence
iﬁﬁgﬁaﬁons FedericoDI | HOSPICES CIVILS S:f‘;f;f:
vertébrales et ROCCO DELYON (constitutif)
médullaires rares
Centre de référence ASSISTANCE
Chiari et PUBLIQUE - Centre de
malformations Alice FAURE HOPITAUX DE référence
vertébrales et MARSEILLE (AP- (constitutif)
médullaires rares HM)
Centre de référen GHU CENTRE -
enire e reterence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
Chiari et , Centre de
malformation Syril JAMES PUBLIQUE - CITE, référen
e o Y HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- (anes tftu‘;ieﬂ
médullaires rares PARIS (AP-HP) ENFANTS
" MALADES
Centre de référence
Chiari et Centre de
malformations Olivier KLEIN CHRU DE NANCY référence
vertébrales et (constitutif)
médullaires rares
Centre de référence
Chiari et .
malformations Cyrille CAPEL CHU D'AMIENS Cent’re de
. PICARDIE compeétence
vertébrales et
médullaires rares
Centre de référence
Chiari et Matthieu Centre de
malformations DELION CHU D'ANGERS compétence

vertébrales et
médullaires rares
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Benoit DE BILLY

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Romuald
SEIZEUR

CHRU DE BREST

Centre de
compeétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Evelyne EMERY

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Walid FARAH

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compeétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Emmanuel GAY

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Anne
BLANCHARD-
DAUPHIN

CHU DE LILLE

Centre de
compeétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Francgois CAIRE

CHU DE LIMOGES

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Stéphanie PUGET

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
compeétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Thomas
ROUJEAU

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compeétence
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oo
CENTRE DE NOM DE -
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT RIS e T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
Chiari et Centre de
malformations Marc LE FORT CHU DE NANTES .
. competence
vertébrales et
médullaires rares
Centre de référence
Chiari et ) HOPITAUX
malformations Cgﬁg‘g& PEDIATRIQUES Cgrflmérfeﬁie
vertébrales et NICE CHU LENVAL p
médullaires rares
gfﬁf e‘ie référence ASSISTANCE GHU NORD -
) ) PUBLIQUE - UNIVERSITE PARIS Centre de
iﬁi%f;ae:(::s Thierry FAILLOT| 1y op1TAUX DE CITE, compétence
, i PARIS (AP-HP) HOPITAL BEAUJON
médullaires rares
gﬁ?;le ie référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
malformations Nadine ATTAL PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
vertébrales ot HOPITAUX DE HOPITAL compeétence
, i PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
médullaires rares
Centre de référence
Chiari et
malformations Thierry ALBERT FONDATION COS Centfe de
X (BOBIGNY) compétence
vertébrales et
médullaires rares
Ceptrg de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
Chiari et PARIS SACLAY,
. . PUBLIQUE - A Centre de
malformations Pierre DENYS HOPITAL ,
. HOPITAUX DE compeétence
vertébrales et PARIS (AP-HP) RAYMONI?
médullaires rares POINCARE
Cosdrrns e | SHUNORD.
malformations Annabel PAYE- PUBLIQUE - CITE Centre de
vertébrales et JAOUEN I;g;g‘z‘gf}% HOPITAL ROBERT | competence
médullaires rares DEBRE
Centre de référence
Chiari et Centre de
malformations Philippe PAGE CHU DE POITIERS .
, compétence
vertébrales et
médullaires rares
Centre de référence
Chiari et Marie-Laurence Centre de
malformations POLLMEROL CHU DE REIMS compétence

vertébrales et
médullaires rares
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Sébastien
FREPPEL

CHU DE LA
REUNION

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Vincent
GAUTHERON

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
compeétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Frangois
PROUST

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Olivier ABBO

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compeétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Olivier HAMEL

CLINIQUE DES
CEDRES
CORNEBARRIEU

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Antoine
LISTRAT

CHU DE TOURS

Centre de
compeétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Jean-Rodolphe
VIGNES

CHU DE BORDEAUX

Centre de
compétence

Centre de référence
Chiari et
malformations
vertébrales et
médullaires rares

Michel LONJON

CHU DE NICE

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
malformations
ano-rectales et
pelviennes rares

Célia
CRETOLLE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU CENTRE -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL NECKER-
ENFANTS
MALADES

Centre de
référence
(coordonnateur)
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REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT AN U B LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE
des malformations PUBLIQUE - C’el}tre de
ano-rectales et Anne DARIEL HOPITAUX DE refergnc§
pelviennes rares MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des malformations Dominique PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
ano-rectales et LAMARQUE HOPITAUX DE HOPITAL compeétence
pelviennes rares PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
Centre de référence
des malformations Philippe CHU D'AMIENS Centre de
ano-rectales et BUISSON PICARDIE compeétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Guillaume . Centre de
ano-rectales et PODEVIN CHU D'ANGERS compeétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations g Centre de
Frédéric AUBER | CHU DE BESANCON ,
ano-rectales et competence
pelviennes rares
Centre de refer'ence ' ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des malformations Sophie PUBLIQUE - PARIS SACLAY Centre de
ano-rectales et BRANCHEREAU HOPITAUX DE HOPITAL BI CETIiE compétence
pelviennes rares PARIS (AP-HP)
Centre de référence
des malformations Philine DE Centre de
ano-rectales et VRIES CHRU DE BREST compétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations . CHU DE CAEN Centre de
ano-rectales et Thierry PETIT NORMANDIE compétence
pelviennes rares
Centre de référence Sand
des malformations JOCH ASLT- HOPITAUX CIVILS Centre de
ano-rectales et RITZ DE COLMAR compétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Michel CHU DE DIJON Centre de
ano-rectales et FRANCOIS BOURGOGNE compétence
pelviennes rares
Centre de référence CHU DE LA
des malformations Audrey GUADELOUPE Centre de
ano-rectales et PAYGAMBAR POINTE-A- compétence
pelviennes rares PITRE/ABYMES
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT AN U B LS LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des malformations Frédérique CHU DE LA Centre de
ano-rectales et SAUVAT REUNION compétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations | p 010 AUBRY |  CHU DE LILLE Centre de
ano-rectales et competence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Laurent Centre de
ano-rectales et FOURCADE CHU DE LIMOGES compétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Pierre-Yves HOSPICES CIVILS Centre de
ano-rectales et MURE DE LYON compétence
pelviennes rares
Centre de référence Heélene
des malformations CHU DE Centre de
ano-rectales et FRANCOIS- MARTINIQUE compétence

! CORIDON P
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Dominique CHU DE Centre de
ano-rectales et FORGUES MONTPELLIER compeétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations | ;1. BERTE | CHRU DE NANCY Centre de
ano-rectales et compétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Centre de

Audrey GUINOT | CHU DE NANTES .

ano-rectales et compétence
pelviennes rares
dCee;1 Eleal(’if(e)rrrflgetrizlrllze HOPITAUX Centre de
ano-rectales et Jean BREAUD PEDIATRIQUES compétence

: NICE CHU LENVAL P
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Myriam , Centre de
ano-rectales et ARNOULD CHR D'ORLEANS compeétence
pelviennes rares
Centre de référence ASSISTANCE GHU NORD -

. UNIVERSITE PARIS
des malformations . PUBLIQUE - . Centre de
Liza ALI CITE, .

ano-rectales et HOPITAUX DE A compeétence

: HOPITAL ROBERT
pelviennes rares PARIS (AP-HP) DEBRE
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT RIS e T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des malformations Marie-Laurence Centre de
ano-rectales et POLI-MEROL CHU DE REIMS compétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations . Centre de
Alexis ARNAUD | CHU DE RENNES ,
ano-rectales et competence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Agnes LIARD Centre de
ano-rectales et ZMUDA CHU DE ROUEN compétence
pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Aurélien CHU DE SAINT- Centre de
ano-rectales et SCALABRE ETIENNE compétence
pelviennes rares
o oot | Tsabelle TALON | UNIVERSITAIRES ey
: DE STRASBOURG P

pelviennes rares
Centre de référence
des malformations Sofia Centre de
ano-rectales et MOUTTALIB CHU DE TOULOUSE compeétence
pelviennes rares
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des malformations . PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
ano-rectales et Erik HERVIEUX | 4opITAUX DE | HOPITAL ARMAND |  compétence
pelviennes rares PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de GHU NORD -
référence des ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
malformations Alaa EL PUBLIQUE - CITE référence
rares des voies GHONEIMI HOPITAUXDE | 46 p1TAL ROBERT (coordonnateur)

. . PARIS (AP-HP) ,
urinaires DEBRE
Centre de référence Centre de
des malformations Delphine HOSPICES CIVILS référence
rares des voies DEMEDE DE LYON o

. (constitutif)
urinaires
Centre de référence
des malformations Marc-David Centre de

) CHU DE NANTES référence

rares des voies LECLAIR o

. (constitutif)
urinaires
Centre de référence
des malformations Xavier CHU D'AMIENS Centre de
rares des voies DELFORGE PICARDIE compétence
urinaires
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REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des malformations |\ |~ \MARIANI| CHU D'ANGERS Centre de
rares des voies compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations . Centre de
. Frederic AUBER | CHU DE BESANCON ,
rares des voies compétence
urinaires
Centre de refer'ence ' ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des malformations Sophie PUBLIQUE - PARIS SACLAY Centre de
rares des voies BRANCHEREAU HOPITAUX DE HOPITAL BI C]::TIiE compétence
urinaires PARIS (AP-HP)
Centre de référence
des malformations . Centre de
. Eric DOBREMEZ | CHU DE BORDEAUX ,
rares des voies compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations Isabelle Centre de
rares des voies GERMOUTY CHRU DE BREST compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations Tulian ROD CHU DE CAEN Centre de
rares des voies NORMANDIE compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations . HOPITAUX CIVILS Centre de
rares des voies Ciro ANDOLFI DE COLMAR compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations Michel CHU DE DIJON Centre de
rares des voies FRANCOIS BOURGOGNE compétence
urinaires
Centre de référence CHU DE LA
des malformations Audrey GUADELOUPE Centre de
rares des voies PAYGAMBAR POINTE-A- compétence
urinaires PITRE/ABYMES
Centre de référence Emmanuel ASSISTANCE GHU SORBONNE
des malformations CHARTIER- PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
rares des voies KASTLER HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- compétence
urinaires PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence
des malformations . CHU DE LA Centre de
rares des voies Etienne SUPLY REUNION compétence
urinaires
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REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT NI R AV LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des malformations Rene-Hilaire Centre de
rares des voies PRISO CHU DE LILLE compétence
urinaires
- ASSISTANCE
Centre de référence
des malformations . PUBLIQUE - Centre de
rares des voies Thierry MEROT HOPITAUX DE compétence
urinaires MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de référence Helene
des malformations CHU DE Centre de
rares des voies FRANGOIS- MARTINIQUE compétence

e CORIDON
urinaires
Centre de référence
des malformations . CHU DE Centre de
rares des voies Nicolas KALFA MONTPELLIER compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations |\ 10 BERTE | CHRU DE NANCY Centre de
rares des voies compétence
urinaires

GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des malformations PUBLIQUE - CITE, Centre de
rares des voies Thomas BLANC HOPITA%X DE | HOPITAL NECKER- | compétence
urinaires PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES

ntr réfé
fljees ngzrri;riz?lcse HOPITAUX Centre de
rares des voies Jean BREAUD PEDIATRIQUES compétence

.. NICE CHU LENVAL
urinaires
Centre de référence
des malformations Marie Laurence Centre de
rares des voies POLI-MEROL CHU DE REIMS compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations . Centre de

. Alexis ARNAUD | CHU DE RENNES ,

rares des voies compétence
urinaires
Centre de référence
des malformations Agnes LIARD- Centre de
rares des voies ZMUDA CHU DE ROUEN compétence
urinaires

228



Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023 Page 351
o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT URLVIEL G LT IR LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des malformations Aurelien CHU DE SAINT- Centre de
rares des voies SCALABRE ETIENNE compétence
urinaires
EI::sn :;Z&zrrrit;riz?lcse HOPITAUX Centre de
rares des voies Raphael MOOG UNIVERSITAIRES compbétence
res des v DE STRASBOURG p
urinaires
Centre de référence
des malformations .. Centre de
. Olivier ABBO | CHU DE TOULOUSE ,
rares des voies compétence
urinaires
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des malformations Georees AUDRY PUBLIQUE - _UNIVERSITE, Centre de
rares des voies & HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
urinaires PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
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Filiere de Santé Maladies Rares : ORKID
(Maladies rénales rares)
zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE H(()}Sl})(l)gffo'
REFERENCE ALY L'ETABLISSEMENT B LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des
. Aurélia Centre de

ntaladles rares BERTHOLET- HOSPICES CIVILS référence
rénales de la DE LYON

L. THOMAS (coordonnateur)
Réunion et du
Grand-Est
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies rares Stéphane PUBLIQUE - Centre de
rénales de la BUII;TEY HOPITAUX DE référence
Réunion et du MARSEILLE (AP- (constitutif)
Grand-Est HM)
Centre de référence

maladies rar .. ntr

ol | one | cupELs Cone e
Réunion et du (constitutif)
Grand-Est
Centre de référence
des maladies rares Centre de
rénales de la Frangois NOBILI | CHU DE BESANCON .

. compétence
Réunion et du
Grand-Est
Centre de référence
des maladies rares Lucie CHU DE Centre de
rénales de la BESSENAY CLERMONT- combétence
Réunion et du FERRAND P
Grand-Est
Centre de référence
fgjaﬁ?z?le; T | Megan NALLET-| CHU DE DIJON Centre de

L. AMATE BOURGOGNE compétence
Réunion et du
Grand-Est
Centre de référence
féelfarlrjs‘lzglle;’ rares Camille CHU DE GRENOBLE Centre de

L ALLIROT ALPES compétence
Réunion et du
Grand-Est
Centre de référence
fg;aﬁzlzglf; rares Mathilde CHU DE SAINT- Centre de

L. MAURAS ETIENNE compétence
Réunion et du
Grand-Est
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CENTRE DE NOM DE -
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT RIS e T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies rares Ariane HOPITAUX Centre de
rénales de la JAL 5SZY c UNIVERSITAIRES L iten
Réunion et du DE STRASBOURG competence
Grand-Est
Centre de référence
des maladies rares .

, Julie Centre de
rénales de la BERNARDOR CHU DE NICE compétence
Réunion et du
Grand-Est
Centre de GHU CENTRE -
référence des ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS Centre de
maladies rénales Laurence PUBLIQUE - CITE, référen
héréditaires de HEIDET HOPITAUX DE  |HOPITAL NECKER- (COO: d‘(’men:;ur)
I'enfant et de PARIS (AP-HP) ENFANTS
1'adulte MALADES
Centre de référence
des maladies . Centre de
rénales héréditaires Eml}j]ea ((:}?:I{}EEC_ CHRU DE BREST référence
de I'enfant et de (constitutif)
I'adulte
Centre de référence GHU NORD -
des maladies ?)%Séi}égg E UNIVERSITE PARIS Centre de
rénales héréditaires | Julien HOGAN HOPITAUX D-E CITE, référence
de I'enfant et de PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT (constitutif)
I'adulte DEBRE

GHU CENTRE -
Centre de .reference ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS
des maladies CITE, Centre de
, L Pascal PUBLIQUE - A iy
rénales héréditaires HOPITAL référence
, HOUILLIER HOPITAUX DE . L.
de I'enfant et de PARIS (AP-HP) EUROPEEN (constitutif)
I'adulte GEORGES-
POMPIDOU (HEGP)
Centre de référence
des maladies ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de

, s 4es - Laurent PUBLIQUE - : .

rénales héréditaires UNIVERSITE, référence

, MESNARD HOPITAUX DE A L.
de I'enfant et de PARIS (AP-HP) HOPITAL TENON (constitutif)
I'adulte
dCee;ll:;ziziree:erence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
rénales héréditaires Tim ULINSKI PUBLIQUE - A UNIVERSITE, référence
de l'enfant ot de HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
I'adulte PARIS (AP-HP) TROUSSEAU u
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de I'enfant et de
I'adulte

Férielle
LOUILLET

CHU DE ROUEN

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de 'enfant et de
I'adulte

Elodie
MERIEAU

CHU DE TOURS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de I'enfant et de
I'adulte

Isabelle
VRILLON

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de 'enfant et de
I'adulte

Anne LAHOCHE

MANUCCI

CHU DE LILLE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de 'enfant et de
I'adulte

Christine

PIETREMENT

CHU DE REIMS

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de I'enfant et de
I'adulte

Philippe
ECKART

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de 'enfant et de
I'adulte

Djamal-Dine
DJEDDI

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des maladies
rénales héréditaires
de I'enfant et de
I'adulte

Thomas
STEHLE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
HENRI MONDOR,

HOPITAL HENRI

MONDOR

Centre de
compeétence

Centre de
référence des
maladies rénales
rares

Stéphane

DECRAMER

CHU DE
TOULOUSE

Centre de
référence

(coordonnateur)
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT RIS e T 120 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence Vincent Centre de
des maladies CHU DE LIMOGES référence

, GUIGONIS L
rénales rares (constitutif)
Centre de référence Jerome Centre de
d’es maladies HARAMBAT CHU DE BORDEAUX refer@nc.e
rénales rares (constitutif)
dosmatndiss | Denis MORIN CHU DE eromes

, ! MONTPELLIER enee
rénales rares (constitutif)
Centre de référence Gwenaélle Centre de
des maladies W CHU DE NANTES référence

, ROUSSEY L.
rénales rares (constitutif)
Centre de référence ..

. Olivier Centre de
d’es maladies MORANNE CHU DE NIMES compétence
rénales rares
Centre de référence )

i Amelie Centre de
d’es maladies RYCKEWAERT CHU DE RENNES compétence
rénales rares
Centre de
référence des ASSISTANCE GHU HOPITAUX
syndromes . UNIVERSITAIRES Centre de

, . Vincent PUBLIQUE - s o
néphrotiques HENRI MONDOR, référence
. 3o . AUDARD HOPITAUX DE A
idiopathiques de PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI |(coordonnateur)
I'enfant et de MONDOR
I'adulte
Centre de référence
des syndromes ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
néphrotiques Jean-Jacques PUBLIQUE - : < £
% . UNIVERSITE, référence
idiopathiques de BOFFA HOPITAUX DE HOPITAL TENON (constitutif)
'enfant et de PARIS (AP-HP)

I'adulte
Centre de référence

GHU NORD -
des syndromes ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
néphrotiques . PUBLIQUE - . e
% . Claire DOSSIER CITE, référence
idiopathiques de HOPITAUX DE HOPITAL ROBERT (constitutif)
'enfant et de PARIS (AP-HP) .
. DEBRE
I'adulte
Centre de référence GHU CENTRE -
des syndromes ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS Centre de
néphrotiques Bertrand PUBLIQUE - CITE, référence
idiopathiques de KNEBELMANN HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
I'enfant et de PARIS (AP-HP) ENFANTS
I'adulte MALADES
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Barbara SEITZ-
POLSKI

CHU DE NICE

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Frangois
GLOWACKI

CHU DE LILLE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Christine
PIETREMENT

CHU DE REIMS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Edouard
MARTINEZ
CASADO

CHU DE ROUEN

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Camille
ALLIROT

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
I'enfant et de
'adulte

Isabelle
VRILLON

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
I'enfant et de
'adulte

Olivier
MORANNE

CHU DE NIMES

Centre de
compétence

234



Bulletin officiel Santé - Protection sociale - Solidarité n°® 2023/24 du 29 décembre 2023

Page 357

NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Cyril
GARROUSTE

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Antonio AZZI

CHU DE SAINT-
ETIENNE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Philippe
ECKART

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Jean-Michel
REBIBOU

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Jacques
DANTAL

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
I'enfant et de
'adulte

Sophie
CAILLARD

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
I'enfant et de
'adulte

Mohamad
ZAIDAN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU UNIVERSITE
PARIS SACLAY,
HOPITAL BICETRE

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE

L'ETABLISSEMENT

DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE

L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Nadine JAY

CHRU DE BREST

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Djamal DJEDDI

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Cédric AGLAE

CHU DE
MARTINIQUE

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Vincent
JAVAUGUE

CHU DE POITIERS

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
'enfant et de
l'adulte

Elodie
MERIEAU

CHU DE TOURS

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
I'enfant et de
'adulte

Amélie
RICKEWAERT

CHU DE RENNES

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes
néphrotiques
idiopathiques de
I'enfant et de
'adulte

Jean-Francois
AUGUSTO

CHU D'ANGERS

Centre de
compétence
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N
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT N LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des syndromes
néphrotiques Claire Centre de
idiopathiques de RIGOTHIER CHU DE BORDEAUX compétence
'enfant et de
l'adulte
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Filiére de Santé Maladies Rares : OSCAR
(Maladies rares de I’os, du calcium et du cartilage)
GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L EngIéI:;?E/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence

gf)srdysl’li‘ls‘es . Roland HOSPICES CIVILS ff’f'Ttr“;de
ibreuses des os e CHAPURLAT DE LYON éférence
syndrome de (coordonnateur)
McCune-Albright

Centre de référence GHU NORD -

. ASSISTANCE .

?‘is dysplaésms t Thomas FUNCK- PUBLIQUE - UNIVEI({:?{:II;E PARIS C’efr’ltre de

1DTeuses des os © BRENTANO HOPITAUX DE b reterence
syndrome de PARIS (AP-HP) HOPITAL (constitutif)
McCune-Albright LARIBOISIERE

Centre de référence

des dysplasies .

fibreuses des os et Nadia MEHSEN- CHU DE BORDEAUX Cent’re de

CETRE competence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
des dysplasies )

Thierry Centre de
fibreuses des os et MARHADOUR CHRU DE BREST compétence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
g%srgfssga(‘f;:is o Alexandra CHU DE CAEN Centre de

DESDOITS NORMANDIE compétence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
des dysplasies
fibreuses des os et Bernard CHU DE LILLE Cent’re de
CORTET compeétence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence ASSISTANCE
des dysplasies . PUBLIQUE -
fibreuses des os et L AFll)rlglieGUE HOPITAUX DE cgrintéfeﬂie
syndrome de MARSEILLE (AP- p
McCune-Albright HM)
Centre de référence
g%sredgsseilzselsesé)s of Cyril CHU DE Centre de
AMOUROUX MONTPELLIER competence

syndrome de
McCune-Albright
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETQEEIEEEIEIENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des dysplasies (o
ﬁbreli]se?s des os et Veronique CHU DE NICE Cent¥e de
BREUIL compétence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
des dysplasies .
ﬁbreli]sei des os et Frangoise CHU DE POITIERS Centre de
DEBIAIS competence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
des dysplasies Pascal Centre de
fibreuses des os et GUGGENBUHL CHU DE RENNES compétence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
%%Sredg:gzsel:is o Adamah CHU DE SAINT- Centre de
AMOUZOUGAN ETIENNE competence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
des dysplasies . HOPITAUX
fibreuses des os et R}’Ze\%age UNIVERSITAIRES cgrint;feﬁie
syndrome de DE STRASBOURG p
McCune-Albright
Centre de référence
des dysplasies .
fibreuses des os e Guillaume ~ | -y pE TOULOUSE Centre de
COUTURE compeétence
syndrome de
McCune-Albright
Centre de référence
des dysplasies Sandrine CHU DE Centre de
fibreuses des os et MALOCHET- CLERMONT- .
syndrome de GUINAMAND FERRAND competence
McCune-Albright
GHU CENTRE -
Centre de référence Valérie ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS Centre de
des maladies CORMIER- PUBLIQUE - A CITE, référence
osseuses DAIRE HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
constitutionnelles PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE .
des maladies Martine COHEN- PUBLIQUE - UNIVE%%EE PARIS feefgfnfs
osseuses SOLAL HOPITAUX DE H (A)PIT’AL (constitutif)
constitutionnelles PARIS (AP-HP)

LARIBOISIERE
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ET;;EI;E;EI]\E/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Centre d
des maladies Massimiliano | HOSPICES CIVILS réefér;cg
osseuses ROSSI DE LYON L
. (constitutif)
constitutionnelles
Centre de référence ASSISTANCE GHU CENTRE -
i UNIVERSITE PARIS Centre de
des maladies - PUBLIQUE - : e
Christian ROUX CITE, référence
osseuses HOPITAUX DE A L
constitutionnelles PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN - | (constitutif)
PORT ROYAL
Centre de référence Centre de
des maladies Marjolaine CHU DE référence
osseuses WILLEMS MONTPELLIER L.
. (constitutif)
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies CHU D'AMIENS Centre de
osseuses Florence JOBIC PICARDIE competence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Julien VAN CHU DE BORDEAUX Cent¥e de
osseuses GILS compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Camille Centre de
osseuses PRINTEMPS CHRU DE BREST compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Alexandra CHU DE CAEN Centre de
osseuses DESDOITS NORMANDIE compétence
constitutionnelles
Centre de .reference o CHU DE
des maladies Bénédicte Centre de
PONTIER CLERMONT- ‘¢
osseuses FERRAND compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Marie CHU DE DIJON Centre de
osseuses BOURNEZ BOURGOGNE compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Julien CHU DE GRENOBLE Centre de
osseuses THEVENON ALPES compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Bernard Centre de
osseuses CORTET CHU DE LILLE compétence

constitutionnelles
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETQEEIEEE%{ENT (GHU), SITE DE LA
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE
: . PUBLIQUE -
des maladies Sabine Centre de
osseuses SIGAUDY HOPITAUX DE compétence
L. MARSEILLE (AP-
constitutionnelles
HM)
Centre de référence
des maladies Bertrand ISIDOR | CHU DE NANTES Centre de
osseuses compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Frangoise Centre de
osseuses DEBIAIS CHU DE POITIERS competence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Mélanie FRADIN | CHU DE RENNES Centre de
osseuses compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Alice Centre de
osseuses GOLDENBERG CHU DE ROUEN compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Isabelle CHU DE SAINT- Centre de
osseuses COURTOIS ETIENNE compétence
constitutionnelles
ntr réfé
fljees mez;llc:liliees T Elise HOPITAUX Centre de
osseuses SCHAEFER UNIVERSITAIRES compétence
L. DE STRASBOURG
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Thomas Centre de
osseuses EDOUARD CHU DE TOULOUSE compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies Thierry ODENT | CHU DE TOURS Centre de
ossecuses compétence
constitutionnelles
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies Hina PUBLIQUE - UNIVERSITE, Centre de
osseuses SIMONNET HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
constitutionnelles PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence
des maladies Pierre Centre de
osseuses JOURNEAU CHRU DE NANCY compétence

constitutionnelles
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEI;E;E%/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies Jean Luc CHU DE LA Centre de
osseuses ALESSANDRI REUNION compétence
constitutionnelles
Centre de référence
des maladies rares \ ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
. . Agnes PUBLIQUE - L e
du métabolisme du PARIS SACLAY, référence
. LINGLART HOPITAUX DE A A
calcium et du HOPITAL BICETRE | (coordonnateur)
PARIS (AP-HP)
phosphate
Centre de référence
flfés’t;?;lﬁif: e du Justine HOSPICES CIVILS g’fr;reifg
i BACCHETTA DE LYON O
calcium et du (constitutif)
phosphate
Centre de référence GHU CENTRE -
des maladies rares du ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
, . ) PUBLIQUE - . .
meétabolisme du Karine BRIOT CITE, référence
! HOPITAUX DE A .
calcium et du PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN - (constitutif)
phosphate PORT ROYAL
Centre de référence
des maladies rares du Mireille Centre de
métabolisme du CHU DE ROUEN référence
. CASTANET L.
calcium et du (constitutif)
phosphate
Centre de référence GHU NORD -
des maladies rares du . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
‘taboli d Catherine PUBLIQUE - CITE ‘&
metabolisme du CHAUSSAIN HOPITAUX DE b reterence
calcium et du PARIS (AP-HP) HOPITAL (constitutif)
phosphate BRETONNEAU
Centre de référence
des maladies rares du Thomas Centre de
métabolisme du CHU DE TOULOUSE référence
. EDOUARD L.
calcium et du (constitutif)
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Lucile Centre de
métabolisme du CHU DE NANTES référence
i FIGUERES o
calcium et du (constitutif)
phosphate
Centre de référence
ermbolisme du | Nicolas CHU DE CAEN eonce
\ u GRUCHY NORMANDIE SHet
calcium et du (constitutif)

phosphate
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ET;;EI;E;EIE/IENT (GHU), SITE DE R
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU CENTRE -
Centre de .reference ASSISTANCE UNIVERSIIE PARIS
des maladies rares du CITE, Centre de
. : Pascal PUBLIQUE - A o

métabolisme du HOPITAL référence

i HOUILLIER HOPITAUX DE , O
calcium et du PARIS (AP-HP) EUROPEEN (constitutif)
phosphate GEORGES-

POMPIDOU (HEGP)

Centre de référence
des maladies rares du .
métabolisme du Karine BRAUN CHU D’AMIENS Cent’re de

: PICARDIE competence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Centre de
métabolisme du Claire BRIET CHU D'ANGERS ,

! compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Centre de
métabolisme du Brigitte MIGNOT | CHU DE BESANCON .

i compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Jérome Centre de
metgbohsme du HARAMBAT CHU DE BORDEAUX compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Tgor CHU DE Centre de
métabolisme du CLERMONT- ,
calcium et du TAUVERON FERRAND competence
phosphate
Centre de référence
flfést;?;lﬁfg: g?fes du Candace CHU DE DIJON Centre de

. BENSIGNOR BOURGOGNE compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du
métabolisme du Olivier CHABRE CHU DE GRENOBLE Cent’re de

ALPES competence

calcium et du
phosphate
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEI;AS;?E/IENT (GHU), SITE DE LA
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
frféstanl’)ilﬁ‘gg: gges U b tricia PIGEON- CHU DE LA Centre de

. KHERCHICHE REUNION compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Iva Centre de
metgbohsme du GUEORGUIEVA CHU DE LILLE compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence ASSISTANCE
des maladies rares du Emeline PUBLIQUE - Centre de
métabolisme du MARQUANT HOPITAUX DE compétence
calcium et du MARSEILLE (AP-
phosphate HM)
Centre de référence
gleést;?)ill?ggz (r;tlres du Cyril CHU DE Centre de

: AMOUROUX MONTPELLIER compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Emeline Centre de
métabolisme du CHRU DE NANCY .

. RENARD compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du )

. ) Nicolas Centre de
meta}bohsme du CHEVALIER CHU DE NICE compétence
calcium et du
phosphate
v desie || assstanes | anu sormone
métabolisme du Cécile PUBLIQUE - I{NIVERSITE,’ Cent¥e de
calcium et du GHANDER HOPITAUX DE HOPIT,AA;L PITIE- compétence

PARIS (AP-HP) SALPETRIERE

phosphate
Centre de .reference ASSISTANCE GHU NORD -
des maladies rares du . UNIVERSITE PARIS
métabolisme du Gianpaolo DE PUBLIQUE - CITE Centre de

. FILIPPO HOPITAUX DE A ’ compétence
calcium et du PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT
phosphate DEBRE
Centre de référence
des maladies rares du Centre de
métabolisme du Thanh Sang LY CHU DE REIMS .

compétence

calcium et du
phosphate
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SFAI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ETSEI;AS;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence
des maladies rares du A
métabolisme du Marie-Beatrice | -pyy5 pp RENNES Centre de

. SAADE compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
fneést;?)illailggz gzltlres du Natacha CHU DE SAINT- Centre de

: GERMAIN ETIENNE compétence
calcium et du
phosphate
Centre de référence
des maladies rares du Nathalie HOPITAUX Centre de
métabolisme du TEANDIDIER UNIVERSITAIRES compétence
calcium et du DE STRASBOURG
phosphate ]
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE

PARIS SACLAY, Centre de
des syndromes Karelle PUBLIQUE - HOPITAL référence
d'Ehlers-Danlos BENISTAN HOPITAUX DE
non vasculaires PARIS (AP-HP) RAYMON]? (coordonnateur)
POINCARE
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSIT}E PARIS Centre de
des syndromes Caroline PUBLIQUE - CITE, ‘&
d'Ehlers-Danlos non MICHOT HOPITAUXDE | HOPITAL NECKER- | [CCTenee
vasculaires PARIS (AP-HP) ENFANTS (constitutif)
MALADES
Centre de référence
des syndromes Bénédicte CL%II{{[RJ/IgET C’efr’ltre de
d'Ehlers-Danlos non PONTIER FERRAND i ((f(e)nes{[?‘::;ief)
vasculaires
Centre de référence
des syndromes Alexandra CHU DE CAEN Centre de
d'Ehlers-Danlos non DESDOITS NORMANDIE compétence
vasculaires
Centre de référence Emmanuelle
des syndromes CHU DE LA Centre de
d'Ehlers-Danlos non VUILLAUME- REUNION compétence
i CERDAN

vasculaires
Centre de référence
des syndromes Vincent Centre de
d'Ehlers-Danlos non TIFFREAU CHU DE LILLE compétence
vasculaires
Centre de référence CROIX ROUGE
des syndromes Amandine FRANCAISE - Centre de
d'Ehlers-Danlos non BERNADOU CENTRE LES compétence

vasculaires

MASSUES (LYON)
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RESPONSABLE L ET;;EI;E;EIE/IENT (GHU), SITE DE LABEL
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE
des syndromes . PUBLIQUE - Centre de
d'Ehlers-Danlos non Tiffany BUSA HOPITAUX DE compétence
vasculaires MARSEILLE (AP-
HM)
Centre de référence
des syndromes Marjolaine CHU DE Centre de
d'Ehlers-Danlos non WILLEMS MONTPELLIER compétence
vasculaires
Centre de référence
des syndromes Roland Centre de
d'Ehlers-Danlos non JAUSSAUD CHRU DE NANCY compétence
vasculaires
Centre de référence USSAP - PSR
des syndromes . BOUFFARD Centre de
d'Ehl}érs-Danlos non David AUTHIE VERCELLI SITE CH compétence
vasculaires PERPIGNAN
Centre de référence
des syndromes Francgoise Centre de
d'Ehlers-Danlos non DEBIAIS CHU DE POITIERS compétence
vasculaires
Centre de référence
des syndromes . Centre de
d'Ehl}e]:rs-Danlos non Thierry ODENT CHU DE TOURS compétence
vasculaires
Centre de référence
des syndromes Anais SSR LES CAPUCINS Centre de
d'Ehlers-Danlos non ROUSSEAU (ANGERS) compétence
vasculaires
Centre de référence CENTRE PAUL
des syndromes Catherine DOTTIN Centre de
d'Ehlers-Danlos non DONSKOFF (RAMONVILLE ST compétence

vasculaires

AGNE)
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Filiére de Santé Maladies Rares : RESPIFIL
(Maladies respiratoires rares)
GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQE%{AS;%};[ENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
Y . Marc PUBLIQUE - .
de I'hypertension PARIS SACLAY, référence
ulmonaire HUMBERT HOPITAUXDE | 5 b1 rA L BICRTRE (coordonnateur)
p PARIS (AP-HP)
GHU CENTRE -
Centre de référence de ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
I'hypertension Damien PUBLIQUE - . CITE, référence
ui]rlr)l onaire BONNET HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (constitutif)
p PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence de Centre de
I'hypertension Ari CHAOUAT | CHRU DE NANCY référence
pulmonaire (constitutif)
FONDATION
Centre de référence de HOPITAL SAINT- Centre de
I'hypertension Elie FADEL JOSEPH - HOPITAL référence
pulmonaire MARIE (constitutif)
LANNELONGUE
Centre de référence de Nicolas Centre de
I'hypertension CHU DE LILLE référence
. LAMBLIN e
pulmonaire (constitutif)
Centre de référence de Cécile Centre de
I'hypertension CHRU DE BREST référence
. TROMEUR e
pulmonaire (constitutif)
ﬁfmfrt‘;i;eofsrence de Ségolene HOSPICES CIVILS g’f:feigg
ypertet TURQUIER DE LYON -
pulmonaire (constitutif)
Centre de référence de .

) . Frédéric . Centre de
Ihypertension GAGNADOUX | CHUD'ANGERS compétence
pulmonaire
Centre de référence de .

. . Marie-France Centre de
1hyperteps1on SERONDE CHU DE BESANCON compétence
pulmonaire
Centre de référence de Francois Centre de
1hyperteps1on PICARD CHU DE BORDEAUX compétence
pulmonaire
l(fhemr;t‘iisrfofsre“ce €| Emmanuel CHU DE CAEN Centre de

ypertet BERGOT NORMANDIE compétence
pulmonaire
Centre de référence de Romain CHU DE Centre de
I'hypertension . CLERMONT- .
pulmonaire TRESORIER FERRAND compétence
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L Eng%f;E%lENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

l('Jhe ntreit(;igieofrelrence de Nicolas CHU DE DIJON Centre de

ypertet FAVROLT BOURGOGNE compétence
pulmonaire
(oo incede | gnmowio | CHUDE Conte

ypertensi y MARTINIQUE compétence
pulmonaire
Centre de référence de
I'hypertension Bruno DEGANO CHU DE GRENOBLE Cent’re de

. ALPES competence
pulmonaire
Centre de référence de Centre de
I'hypertension Sylvain PALAT | CHU DE LIMOGES .
. compétence
pulmonaire
ASSISTANCE
Centre de référence de Martine PUBLIQUE - Centre de
I'hypertension REYNAUD- HOPITAUX DE combétence
pulmonaire GAUBERT MARSEILLE (AP- p
HM)

l('Jhe ntreitcéigieofrelrence de Arnaud CHU DE Centre de

ypertet BOURDIN MONTPELLIER compétence
pulmonaire
Centre de référence de Delphine Centre de
I'hypertension HOREAU- CHU DE NANTES combétence
pulmonaire LANGLARD p
Centre de référence de .

. . Delphine Centre de
lhypertepsmn BAUDOUY CHU DE NICE compétence
pulmonaire
Centre de référence de .. .

) . Etienne-Marie Centre de
lhypertepsmn TUTANT CHU DE POITIERS compétence
pulmonaire
Centre de référence de Centre de
I'hypertension Pierre MAURAN CHU DE REIMS .

. compétence
pulmonaire
Centre de référence de Céline Centre de
lhypertepsmn CHABANNE CHU DE RENNES compétence
pulmonaire
Centre de référence de Centre de
I'hypertension Fabrice BAUER CHU DE ROUEN .
. compétence
pulmonaire
ﬁfmfrt‘éi;%fsmnce de Laurent CHU DE SAINT- Centre de
ypertenst BERTOLETTI ETIENNE compétence
pulmonaire
l('Jhe ntreit(;igieofrelrence de Patrice CHU DE LA Centre de
yp POUBEAU REUNION compétence

pulmonaire
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L EngIégS;E%/IENT (GHU), SITE DE R
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
('Jentre de rgference de Marianne RIOU- HOPITAUX Centre de
I'hypertension LEYENDECKER UNIVERSITAIRES compétence
pulmonaire DE STRASBOURG p
Centre de référence de Grégoire Centre de
Lﬁiﬁl eriz?rséon PREVOT CHU DE TOULOUSE compétence
Centre de référence de Centre de
I'hypertension Pascal MAGRO CHU DE TOURS .
pulmonaire compétence
Centre de référence Centre de
des maladies Vincent HOSPICES CIVILS référence
pulmonaires rares de COTTIN DE LYON
I'adulte (coordonnateur)
Centre de référence Centre de
des maladies Philippe CHU DE DIJON céférence
pulmonaires rares de BONNIAUD BOURGOGNE -
l'adulte (constitutif)
Centre de .reference ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des maladies Jacques PUBLIQUE - UNIVERSITE céférence
pulmonaires rares de CADRANEL HOPITAUX DE HOPITAL TEN(SN (constitutif)
I'adulte PARIS (AP-HP)
Centre de référence Centre de
des maladies Cécile CHU DE LILLE référence
pulmonaires rares de CHENIVESSE -
I'adulte (constitutif)
\ ox GHU NORD -
Centre de .reference ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des maladies Bruno PUBLIQUE - CITE céférence
{’,;‘cllrr‘l‘t’:a“es rares de CRESTANI I;g:g‘z‘gf&% HOPITAL BICHAT | (constitutif)
u CLAUDE-BERNARD
Centre de référence Centre de
des maladies Stéphane CHU DE RENNES référence
pulmonaires rares de JOUNEAU I
I'adulte (constitutif)
g:sngzli tctﬁreesference Sylvain Centre de
ulmonaires rares de MARCHAND- CHU DE TOURS référence
{?a dulte ADAM (constitutif)
Centre de .reference ' ASSISTANCE GHU UNIVERSITE Centre de
des maladies David PUBLIQUE - o
Imonaires rares de MONTANI HOPITAUX DE PARIS SACLAY, référence
pu HOPITAL BICETRE | (constitutif)

I'adulte

PARIS (AP-HP)
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L EngI;AS;%\é[ENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU HOPITAUX
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITAIRES Centre de
des maladies Hilario NUNES PUBLIQUE - PARIS SEINE- référence
pulmonaires rares de HOPITAUX DE SAINT-DENIS, e
I'adulte PARIS (AP-HP) HOPITAL (constitutif)
AVICENNE

Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des maladies Maxime PUBLIQUE - UNIVERSITE, ‘&
pulmonaires rares de PATOUT HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- reterence
Iadulte PARIS (AP-HP) SALPETRIERE (constitutif)
Centre de référence
des maladies Frédéric . Centre de
pulmonaires rares de GAGNADOUX CHU D'ANGERS compétence
l'adulte
Centre de référence
des maladies Mathilde Centre de
pulmonaires rares de DUPREZ CHU DE BESANCON compétence
l'adulte
Centre de référence ’
des maladies Elodie Centre de
pulmonaires rares de BLANCHARD CHU DE BORDEAUX compétence
l'adulte
Centre de référence
des maladies Emmanuel CHU DE CAEN Centre de
pulmonaires rares de BERGOT NORMANDIE compétence
'adulte
Centre de référence ASSISTANCE UI\gEI/}EjRCS?l?g IIEEI-US
des maladies Clémence PUBLIQUE - CITE Centre de
{)'gcllrl?l(t):alres rares de MARTIN I;gRPg?Xg}]I)P% HOPITAL COCHIN - compétence

PORT ROYAL
Centre de référence
des maladies Moustapha CHU DE Centre de
pulmonaires rares de AGOSSOU MARTINIQUE compétence
l'adulte
Centre de référence
des maladies Sébastien CHU DE GRENOBLE Centre de
pulmonaires rares de QUETANT ALPES compétence
l'adulte

GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVE%?,E;E PARIS
des maladies Olivier PUBLIQUE - o (A)PIT’AL Centre de
pulmonaires rares de SANCHEZ HOPITAUX DE . compétence
I'adulte PARIS (AP-HP) EUROPEEN

GEORGES-

POMPIDOU (HEGP)
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETglI;I;AS;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence . ASSISTANCE
des maladies Martine PUBLIQUE - Centre de
pulmonaires rares de REYNAUD- HOPITAUX DE compétence
. GAUBERT MARSEILLE (AP-
'adulte
HM)
Centre de référence
des maladies Arnaud CHU DE Centre de
pulmonaires rares de BOURDIN MONTPELLIER compétence
l'adulte
Centre de référence
des maladies Anne Centre de
pulmonaires rares de GUILLAUMOT CHRU DE NANCY compétence
l'adulte
Centre de référence
des maladies Stéphanie Centre de
pulmonaires rares de DIROU CHU DE NANTES compétence
l'adulte
Centre de référence
des maladies Sylvie LEROY CHU DE NICE Centre de
pulmonaires rares de compétence
l'adulte
Centre de référence FONDATION
des maladies Jean-Marc HOPITAL SAINT- Centre de
pulmonaires rares de NACCACHE | JOSEPH - GH PARIS compétence
l'adulte SAINT JOSEPH
Centre de référence Chantal CHU DE LA
des maladies GUADELOUPE Centre de
. RAHERISON- .
pulmonaires rares de SEMIJEN POINTE-A- compétence
l'adulte PITRE/ABYMES
Centre de référence
des maladies Frangois Centre de
pulmonaires rares de LEBARGY CHU DE REIMS compétence
l'adulte
Centre de référence
des maladies Mathieu Centre de
pulmonaires rares de SALAUN CHU DE ROUEN compétence
l'adulte
ntr référen
g:s mez;llcililieese o Sandrine HOPITAUX Centre de
pulmonaires rares de HIRSCHI UNIVERSITAIRES compétence
, DE STRASBOURG
l'adulte
Centre de référence
des maladies Grégoire Centre de
pulmonaires rares de PREVOT CHU DE TOULOUSE compétence

I'adulte
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L EngIé{AS;E%/IENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des maladies Christophe PUBLIQUE - CITE, référence
respiratoires rares DELACOURT HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
piratol PARIS (AP-HP) ENFANTS "
MALADES
ASSISTANCE
Centre de référence Jean-Christonh PUBLIQUE - Centre de
des maladies ean];UBrl[Sjé) phe HOPITAUX DE référence
respiratoires rares MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
Centre de référence Centre de
des maladies Ralph EPAUD CHI DE CRETEIL référence
respiratoires rares (constitutif)
Centre de référence Centre de
des maladies Michaél FAYON | CHU DE BORDEAUX référence
respiratoires rares (constitutif)
GHU NORD -
Centre de référence . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des maladies Veronique PUBLIQUE - CITE référence
. HOUDOUIN HOPITAUX DE A ’ -
respiratoires rares PARIS (AP-HP) HOPITAL RQBERT (constitutif)
DEBRE
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des maladies Nadia NATHAN PUBLIQUE - L UNIVERSITE, référence
respiratoires rares HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND (constitutif)
p PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de .reference B HOSPICES CIVILS C’el}tre de
des maladies Philippe REIX référence
o DE LYON I
respiratoires rares (constitutif)
Centre de référence

. g CHU D'AMIENS Centre de
des mala@es Cinthia RAMES PICARDIE compétence
respiratolires rares
Centre de référence Francoise Centre de
des maladies TROUSSIER CHU D'ANGERS compétence
respiratolires rares
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE

. Tamazoust PUBLIQUE - Centre de
des maladies PARIS SACLAY, .
respiratoires rar GUIDDIR HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE compétence

coPITATOlres Tares PARIS (AP-HP)
Centre de référence .

. Marie-Laure Centre de
des r.nala'dles DALPHIN CHU DE BESANCON compétence
respiratoires rares
Centre de référence Centre de
des maladies Pierrick CROS CHRU DE BREST .

. compétence
respiratolires rares
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GROUPE
NOM DU CENTRE NOM DE HOSPITALO-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ET]?]I;I;ZS;?]\;ENT (GHU), SITE DE LABEL
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
dCee;]I;eai Ziree:erence Jacques CHU DE CAEN Centre de
.. BROUARD NORMANDIE compétence
respiratoires rares
Centre de référence CHU DE Centre de
des maladies Carole EGRON CLERMONT- compétence
respiratoires rares FERRAND p
dcgfgzl‘;ir::emce Stéphanic CHU DE DIJON Centre de
. PEREZ-MARTIN BOURGOGNE compétence
respiratolires rares
g:fﬁiizir:sference Eelantine | CHU DE GRENOBLE Centre de
e HULLO ALPES compétence
respiratoires rares
Centre de référence .

. Céline Centre de
des rpaladws MENETREY CHU DE LIMOGES compétence
respiratoires rares
dCentre ld Z.reference Marie-Catherine CHU DE Centre de

©s masacies RENOUX MONTPELLIER compétence
respiratoires rares
Centre de référence .

. Cyril Centre de
des r.nala'dles SCHWEITZER CHRU DE NANCY compétence
respiratoires rares
Centre de référence .

. Myriam Centre de
des rpaladws BENHAMIDA CHU DE NANTES compétence
respiratolires rares
Centre de référence Lisa HOPITAUX Centre de
des maladies GIOVANNINI- PEDIATRIQUES combétence
respiratoires rares CHAMI NICE CHU LENVAL P
Centre de référence Centre de
des maladies Diana POTOP CHU DE POITIERS .

. compétence
respiratolires rares
Centre de référence Katia BESSACI Centre de
des rpaladws KABOUYA CHU DE REIMS compétence
respiratolires rares
Centre de référence , .
des maladies Clémentine | -1y pg RENNES Centre de
.. VIGIER compétence
respiratoires rares
Centre de référence .

. Christophe Centre de
des rpaladws MARGUET CHU DE ROUEN compétence
respiratolires rares
dCenl:;e ld iﬁreference Caroline CHU DE LA Centre de

©s masacies PERISSON REUNION compétence

respiratoires rares
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GROUPE
NOM DU CENgRE o NOM DE HOSPI’SI“AI;O-
DE REFERENCE NOM DU , UNIVERSITAIRE
MALADIES RARES | RESPONSABLE L ETQEI;AS;?EIENT (GHU), SITE DE LA
(CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

Centre de référence HOPITAUX Centre de
des maladies Laurence WEISS | UNIVERSITAIRES compétence
respiratoires rares DE STRASBOURG
Centre de référence Centre de
des maladies Léa RODITIS | CHU DE TOULOUSE .

. . competence
respiratolires rares
Centre de référence Isabelle Centre de
des maladies GUENAULT - CHU DE TOURS ,
respiratoires rares GIBERTINI competence
Centre de référence .

i Caroline Centre de

des maladies THUMERELLE | CHUDELILLE compétence
respiratoires rares
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Filiere de Santé Maladies Rares : SENSGENE
(Maladies rares sensorielles)
zgll\\I/IT]l){[l% DE NOM DE Hgsl})?;j:fo'
REFERENCE ALY L'ETABLISSEMENT NI 33 U LAY DS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE ' (GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de
référence des HOPITAUX Centre de
affections rares Héléne DOLLFUS | UNIVERSITAIRES référence
en génétique DE STRASBOURG (coordonnateur)
ophtalmologique
Centre de référence
des affections rares Nicolas Centre de
Y p CHU DE TOULOUSE référence

en génétique CHASSAING .

. (constitutif)
ophtalmologique
Centre de référence
des affections rares Xavier Centre de
en génétique ZANLONGHI CHU DE RENNES competence
ophtalmologique
Centre de référence
des affections rares HOSPICES CIVILS Centre de
en génétique Audrey PUTOUX DE LYON competence
ophtalmologique
Centre de référence
des affections rares Pierre-Henry CHU DE DIJON Centre de
en génétique GABRIELLE BOURGOGNE compeétence
ophtalmologique
Centre de référence
des affections rares |\ 1.0 | EVEZIEL | CHU DE POITIERS Centre de
en génétique compétence
ophtalmologique
Centre de référence
des a}fft’ac'tlons rares Carl ARNDT CHU DE REIMS Cent’re de
en génétique compétence
ophtalmologique
dceesrl zlrfefe(ie‘:[if)erfse rrzrrlg: Christelle CLINIQUE RIVE Centre de
en génétique BONIFAS- GAUCHE competence

. RODIER TOULOUSE
ophtalmologique

ntr référen

((1::s afefe(::?:ioen: ri:lrgse . FONDATION Centre de
en génétique Eric GABISON ADOLPHE DE compétence

. ROTHSCHILD
ophtalmologique
Centre de
référence des
affections Isabelle CHU DE S:igt‘:(:l(cl:

. MEUNIER MONTPELLIER

sensorielles (coordonnateur)

génétiques
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o
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des affections Centre de
. Vasily SMIRNOV CHU DE LILLE référence
sensorielles o
g (constitutif)
génétiques
Centre de référence
des affections Luc JEANJEAN CHU DE NIMES Centre de
sensorielles compétence
génétiques
Centre de référence
des affections Pierre-André CLINIQUE SAINT Centre de
sensorielles DUVAL JEAN SUD DE compétence
o FRANCE P
génétiques
Centre de référen ASSISTANCE
dees afefeciioen: e PUBLIQUE - Centre de
nsoriell Thierry DAVID HOPITAUX DE mpéten
sensonieres MARSEILLE (AP- competence
génétiques FIM)
Centre de référence
des affections Xavier Centre de
sensorielles ZANLONGHI CHU DE RENNES compétence
génétiques
Centre de référence
des affections Mathilde CHU DE GRENOBLE Centre de
sensorielles GALLICE ALPES compétence
génétiques
Centre de référence
des affections Léopoldine CLINIQUE RIVE Centre de
iell LEQUEUX GAUCHE 5t
se’nsro'ne es TOULOUSE compétence
génétiques
Centre de référence
des affections Beniamin JANY CHU D'AMIENS Centre de
sensorielles ! PICARDIE compétence
génétiques
Centre de
Centre de
référence des . CHU DE o
kératopathies David TOUBOUL BORDEAUX référence
(coordonnateur)
rares
Centre de référence Centre de
des kératopathies Pierre FOURNIE | CHU DE TOULOUSE référence
rares (constitutif)
Centre de référence )

. . Anne-Sophie Centre de
f;rse ?eratopathws GAUTHIER CHU DE BESANCON compétence
Centre de référence Béatrice Centre de
des kératopathies COCHENER- CHRU DE BREST .

compétence

rarcs

LAMARD
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REOTES
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NOROTE L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Frédéric CHU DE Centre de
des kératopathies CLERMONT- .
rares CHIAMBARETTA FERRAND competence
Centre de référence .

. . Pierre-Yves Centre de
des kératopathies ROBERT CHU DE LIMOGES compétence
rares
Centre de référence

. . HOSPICES CIVILS Centre de
f;rse ?eratopathws Carole BURILLON DE LYON compétence

ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des kératopathies Thierry DAVID HOPITAUX DE mpéten
rares MARSEILLE (AP- competence
HM)
Centre de référence
. } Centre de
des kératopathies | Isabelle ORIGNAC | CHU DE NANTES .
compétence
rares
Centre de référence .
des kératopathics Vincent CHNO DES QUINZE- Centre de
rares BORDERIE VINGTS PARIS compétence
dcffggrgtzri;rizzce Pierres-Yves CLINIQUE JULES Centre de
s p SANTIAGO VERNE (NANTES) compétence
Centre de référence Centre de
des kératopathies Marc MURAINE CHU DE ROUEN .
compétence
rares
Centre de référence Tristan HOPITAUX Centre de
des kératopathies BOURCIER UNIVERSITAIRES £t
rares DE STRASBOURG competence
Centre de référence FONDATION Centre d
des kératopathies | Eric GABISON ADOLPHE DE CO; éteenie
rares ROTHSCHILD P
Centre de référence Xavier Centre de
faeri reratopathles 7 ANLONGHI CHU DE RENNES compétence
Centre de référence

. } . CHU DE Centre de
f;rse ?eratopathws Vincent DAIEN MONTPELLIER compétence
Centre de référence

, } Alexandre Centre de
des kératopathies DENOYER CHU DE REIMS compétence

rarcs
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE A(Ohal 1oL L'ETABLISSEMENT BTV T LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
GHU CENTRE -
Centre de Dominique ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
référence des BREI\:[(I)(ll\?D PUBLIQUE - CITE, référen
maladies rares en GIGNAC HOPITAUX DE | HOPITAL NECKER- (coor"dfmen:;ur)
ophtalmologie PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
J ladi Bah BODAGHI PUBLIQUE - UNIVERSITE, ‘£
ES mﬁ‘t :mlfsl raries anram HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (renertf?ifﬂ
e ophtaimologle PARIS (AP-HP) SALPETRIERE constitt
GHU CENTRE -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
. . PUBLIQUE - . ‘e
des maladies rares | Antoine BREZIN CITE, référence
) HOPITAUX DE A .
en ophtalmologie PARIS (AP-HP) HOPITAL COCHIN - (constitutif)
i PORT ROYAL
GHU CENTRE -
N ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
Centre de référence . CITE, Centre de
. Christophe PUBLIQUE - A e
des maladies rares HOPITAL référence
: ORSSAUD HOPITAUX DE . e
en ophtalmologie PARIS (AP-HP) EUROPEEN (constitutif)
GEORGES-
POMPIDOU (HEGP)
Centre de référence ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
des maladies rares Antoine LABBE PUBLIQUE - PARIS SACLAY, Centre de
en ophtalmologic HOPITAUX DE HOPITAL compeétence
p & PARIS (AP-HP) AMBROISE PARE
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies rares Diem Trang PUBLIQUE - _UNIVERSITE, Centre de
en ophtalmologie NGUYEN HOPITAUX DE HOPITAL ARMAND compétence
p & PARIS (AP-HP) TROUSSEAU
Centre de référence Beéatrice
. Centre de
des maladies rares COCHENER- CHRU DE BREST combétence
en ophtalmologie LAMARD p
Centre de référence Frédéric CHU DE Centre de
des maladies rares CLERMONT- .
en ophtalmologic CHIAMBARETTA FERRAND compétence
Centre de référence
des maladies rares | Karine PALOMBI CHU DE GRENOBLE Cent¥e de
. ALPES compétence
en ophtalmologie
ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des maladies rares Thierry DAVID HOPITAUX DE combétence
en ophtalmologie MARSEILLE (AP- p

HM)
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o
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE NOROTE L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
. ) Centre de
des maladies rares | Nicolas LEVEZIEL | CHU DE POITIERS .
: compétence
en ophtalmologie
dceesrl :;Ziiﬁreesf irairelge Anne-Laure LUX CHU DE CAEN Centre de
) NORMANDIE compétence
en ophtalmologie
Centre de référence CHU DE LA
des maladies rares Laurence Cindy GUADELOUPE Centre de
en ophtalmologic BERAL POINTE-A- compétence
P £ PITRE/ABYMES
Centre de référence
des maladies rares | Patrick NGUYEN CHU DE LA Cent’re de
. REUNION competence
en ophtalmologie
Centre de référence Xavier Centre de
des maladies rares 7 ANLONGHI CHU DE RENNES compétence
en ophtalmologie
GHU NORD -
e ASSISTANCE .
g:fiiﬂif::ﬁgge Emmanuel BUI PUBLIQUE - UNIVE%?%E PARIS | entre de
en ophtalmologie QUOC ESRPEH?E}S( H‘é’li HOPITAL ROBERT competence
. DEBRE
Centre de référence
. . CHU DE Centre de
des maladies rares Vincent DAIEN MONTPELLIER compétence
en ophtalmologie
gf?ﬁiﬂiffﬁiﬁﬁe Vincent CHNO DES QUINZE- Centre de
. BORDERIE VINGTS PARIS compétence
en ophtalmologie
Centre de référence . ASSISTANCE GHU UNIVERSITE
. Antoine PUBLIQUE - Centre de
des maladies rares PARIS SACLAY, .
en ophtalmologie ROUSSEAU HOPITAUX DE HOPITAL BICETRE compétence
p g PARIS (AP-HP)
Centre de référence
. CHU DE Centre de
des maladies rares Harold MERLE MARTINIQUE compétence
en ophtalmologie
Centre de référence FONDATION Centre de
des maladies rares Eric GABISON ADOLPHE DE combétence
en ophtalmologie ROTHSCHILD p
Centre de référence Centre de
des maladies rares | Stéphanie BAILLIF CHU DE NICE .
. compétence
en ophtalmologie
ﬁ,:eflg_l;;l: des CHNO DES Centre de
maladies rares Isabelle AUDO QUINZE-VINGTS référence
PARIS (coordonnateur)

neuro-rétiniennes
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o
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence FONDATION Centre de
des maladies rares | Sophie BONNIN ADOLPHE DE référence
neuro-rétiniennes ROTHSCHILD (constitutif)
Centre de référence Centre de
des maladies rares | Guylene LE MEUR | CHU DE NANTES référence
neuro-rétiniennes (constitutif)
Centre de référence Centre de
des maladies rares Eric SOUIED CHI DE CRETEIL référence
neuro-rétiniennes (constitutif)
Centre de référence . .
des maladies rares Marie-Noglle CHU DE BORDEAUX Cent¥e de
e DELYFER compétence
neuro-rétiniennes
Centre de référence Centre de
des maladies rares | Nicolas LEVEZIEL | CHU DE POITIERS ,
L compétence
neuro-rétiniennes
Centre de référence Xavier Centre de
des malfal('he's rares 7 ANLONGHI CHU DE RENNES compétence
neuro-rétiniennes
Centre de référence Centre de
des maladies rares Yan BERNARD CHR D'ORLEANS ,
L compétence
neuro-rétiniennes
dceesn :lieelﬁlf.ifee: tares | Piere SAFAR | HOPITAL SAINTE Centre de
re MARIE PARIS compétence
neuro-rétiniennes
GHU CENTRE -
Centre de ASSISTANCE UNIVERSIT'E PARIS Centre de
référence des Sandrine PUBLIQUE - CITE, référence
surdités MARLIN HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
génétiques PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES
Centre de référence . Centre de
des surdités Delphine DUPIN- CHU DE TOULOUSE référence
Y ra DEGUINE .
génétiques (constitutif)
GHU NORD -
Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des surdité Charlotte PUBLIQUE - CITE ‘£
°S Surdites HAUTEFORT HOPITAUX DE b reterence
génétiques PARIS (AP-HP) HOPITAL (constitutif)
LARIBOISIERE
dCentre ((1iet ’reference Michel MONDAIN CHU DE C’efl}tre de
o5 surdaies 1che MONTPELLIER reference
génétiques (constitutif)
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des surdités Isabelle MOSNIER PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
cnétiques HOPITAUX DE HOPITAL PITIE- (constitutif)
geneiq PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
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o
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE

MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Catherine Centre de
des surdités VINCENT - CHU DE LILLE référence
génétiques DELORME (constitutif)
Centre de référence Fanny CHU DE Centre de
des surdités CLERMONT- ,
génétiques LAFFARGUE FERRAND compétence

GHU NORD -

Centre de référence ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS

o PUBLIQUE - . Centre de
des surdités Laurence PERRIN CITE, .

g HOPITAUX DE A compeétence
génétiques PARIS (AP-HP) HOPITAL ROBERT

DEBRE

Centre de référence Centre de
des surdités Céline POIRSIER CHU DE REIMS ,

S compétence
genetiques
Centre de référence Centre de
des surdités Marie VINCENT CHU DE NANTES ,

Y g compétence
genetiques
Centre de référence .

., Anne-Marie Centre de
de’s :C,grdltes GUERROT CHU DE ROUEN compétence
génétiques
Centre de référence Centre de
des surdités Annick TOUTAIN CHU DE TOURS ,

S compétence
genetiques
Centre de référence Centre de
des surdités Laetitia LAMBERT | CHRU DE NANCY ,

S compétence
génétiques
dcee;“'s‘frgiet ér:fere“"e Charles-Patrick | HOSPICES CIVILS Centre de

. e EDERY DE LYON compétence
génétiques

ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE - Centre de
des surdités Sabine SIGAUDY HOPITAUX DE combétence
génétiques MARSEILLE (AP- p
HM)

Centre de référence Centre de
des surdités Juliette PIARD | CHU DE BESANCON .

S compétence
génétiques
Centre de référence CHU DE DIJON Centre de
de’s §grd1tes Sophic NAMBOT BOURGOGNE compétence
genetiques
Centre de référence )

., Marion Centre de
des surdités BLANCHARD CHU DE RENNES compétence

génétiques
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REOTES
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
dCentrer(ciiiet r ¢férence Marta CHU DE LA Centre de
es surdites SPODENKIEWICZ REUNION compétence
génétiques
Centre de référence Centre de
des surdités Radka STOEVA CH DU MANS ,
S compétence
genetiques
Centre de référence Centre de
des surdités Estelle COLIN CHU D'ANGERS ,
Y ra compétence
genetiques
Centre de référence Marine Centre de
de’s §grd1tes LEGENDRE CHU DE BORDEAUX compétence
génétiques
Centre de référence
des surdités Klaus DIETRICH | ¢HU DE GRENOBLE Centre de
Y ALPES compétence
genetiques
dCee;qzier(ciiietér:ference Renaud CHU DE SAINT- Centre de
g TOURAINE ETIENNE competence
génétiques
Centre de référence HOPITAUX Centre de
des surdités Héléne DOLLFUS | UNIVERSITAIRES compétence
génétiques DE STRASBOURG P
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Filiere de Santé Maladies Rares : TETECOU
(Malformations rares de la téte, du cou et des dents)
zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hgsl})?g:fo'
REFERENCE ALY L'ETABLISSEMENT NI 33 U LAY DS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de GHU CENTRE -
référence des . ASSISTANCE UNIVERSIT'E PARIS Centre de
craniosténoses et Giovanna PUBLIQUE - A CITE, référence
malformations PATERNOSTER HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
craniofaciales PARIS (AP-HP) ENFANTS
MALADES

Centre de référence Centre de
des craniosténoses et Federico DI HOSPICES CIVILS ‘&
malformations ROCCO DE LYON reterence

. . (constitutif)
craniofaciales
Centre de référence
des craniosténoses et Pierre Centre de
malformations GUERRESCHI CHU DE LILLE compétence
craniofaciales
Centre de référence
des craniosténoses et Christian CHU DE Centre de
malformations HERLIN MONTPELLIER compétence
craniofaciales
Centre de référence
des cramosfenoses et Boris LAURE CHU DE TOURS Cent¥e de
malformations compétence
craniofaciales
Centre de référence
des craniostenoses et | g i BOETTO | CHU DE TOULOUSE Centre de
malformations compétence
craniofaciales

- ASSISTANCE

Centre de référence PUBLIQUE -
des craniosténoses et | Grégoire PECH- Centre de
malformations GOURG HOPITAUX DE compétence

: : MARSEILLE (AP-
craniofaciales

HM)

Centre de référence
des cramogtenoses et Irene STELLA CHRU DE NANCY Cent’re de
malformations compétence
craniofaciales
Centre de référence
des craniosténoses et . CLINIQUE MARCEL Centre de
malformations Eric ARNAUD SEN?BAT CCBB compétence
craniofaciales
Centre de référence
des craniosténoses et Laurent Centre de
malformations RIFFAUD CHU DE RENNES compétence

craniofaciales
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hg;:?;jifo-
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT RIS T LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des craniosténoses et Matthieu . Centre de
malformations DELION CHU D'ANGERS compétence
craniofaciales
Centre de référence
des craniosténoses et Edouard Centre de
malformations GIMBERT CHU DE BORDEAUX compétence
craniofaciales

GHU CENTRE -
Centre de ASSISTANCE UNIVERSIT,E PARIS Centre de
référence des fentes Arnaud PICARD PUBLIQUE - A CITE, référence
et malformations HOPITAUX DE HOPITAL NECKER-
faciales PARIS (AP-HP) ENFANTS (coordonnateur)
MALADES
Centre de référence
des fentes et Cica-Carole CHU D'AMIENS Centre de
malformations GBAGUIDI PICARDIE compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Brice Centre de
malformations CHATELAIN CHU DE BESANCON compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Eric DOBREMEZ | CHU DE BORDEAUX Centre de
malformations compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Hervé CHU DE CAEN Centre de
malformations BENATEAU NORMANDIE compétence
faciales
Centre de référence CHU DE
des fentes et Isabelle Centre de
malformations BARTHELEMY CLERMONT- compétence
. FERRAND

faciales
Centre de référence
des fentes et Béatrice CHU DE GRENOBLE Centre de
malformations MORAND ALPES compétence
faciales
Centre de référence CHU DE LA
des fentes et Marie-Eve GUADELOUPE Centre de
malformations GATIBELZA POINTE-A- compétence
faciales PITRE/ABYMES
Centre de référence
des fentes et ) CHU DE LA Centre de
malformations Lucile FIEVET REUNION compétence

faciales
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ggll\\I/ITg[lg DE NOM DE Hgsl})?;j:fo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT RIS T LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des fentes et Pierre Centre de
malformations GUERRESCHI CHU DE LILLE compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et HOSPICES CIVILS Centre de
malformations Arnaud GLEIZAL DE LYON compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et CLINIQUE DU VAL Centre de
malformations Isabelle JAMES D'OUEST VENDOME compétence
faciales
- ASSISTANCE
Centre de référence PUBLIQUE -
des fentes et Nathalie Centre de
malformations DEGARDIN HOPITAUX DE compétence
faciales MARSEILLE (AP-
HM)
Centre de référence
des fentes et Guillaume CHU DE Centre de
malformations CAPTIER MONTPELLIER compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Michele POLYCLINIQUE ST Centre de
malformations BIGORRE ROCH compétence
: (MONTPELLIER) p
faciales
Centre de référence
des fentes et Etienne SIMON | CHRU DE NANCY Centre de
malformations compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Pierre CORRE | CHU DE NANTES Centre de
malformations compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Jean-Christian CLINIQUE JULES Centre de
malformations TALMANT VERNE (NANTES) compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Jiad MCHEIK | CHU DE POITIERS Centre de
malformations compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Caroline Centre de
malformations FRANCOIS CHU DE REIMS compétence

faciales
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zgll\\I/IT]l){g DE NOM DE Hgsl})?g:fo'
REFERENCE Dbl LD L'ETABLISSEMENT RIS T LS LABEL
MALADIES RESPONSABLE DE SANTE '(GHU), SITE DE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des fentes et Olivier AZZIS | CHU DE RENNES Centre de
malformations compétence
faciales
Centre de référence
des fentes et Jean-Baptiste Centre de
malformations LECA CHU DE ROUEN compétence
faciales
ntr >feé
((1::s fei?ez reiference Caroline HOPITAUX Centre de
malformations DISSAUX UNIVERSITAIRES compétence
. DE STRASBOURG

faciales
Centre de référence
des fentes et Frédéric Centre de
malformations LAUWERS CHU DE TOULOUSE compétence
faciales
Centre de référence CLINIQUE
des fentes et MEDIPOLE Centre de
malformations Jacques SABOYE GARONNE compétence
faciales (TOULOUSE)
Centre de référence
des fentes et Boris LAURE | CHU DE TOURS Centre de
malformations compétence
faciales
Centre de

or \ HOPITAUX Centre de
rmei‘;;f;l‘:: r‘;erses Ag“;%?,]zAONCH' UNIVERSITAIRES référence

. DE STRASBOURG (coordonnateur)
orales et dentaires
Centre de référence . ASSISTANCE GHU SORBONNE Centre de
des maladies rares Muriel DE LA PUBLIQUE - UNIVERSITE, référence
orales et dentaires DURE-MOLLA HOPITAUX DE HOPITAL (constitutif)
PARIS (AP-HP) ROTHSCHILD
GHU HOPITAUX
Centre de référence ?’%S];iF{QA[I}I]g F UNIVERSITAIRES Centre de
des maladies rares Bruno GOGLY HENRI MONDOR, référence
. HOPITAUX DE A .
orales et dentaires PARIS (AP-HP) HOPITAL HENRI (constitutif)
MONDOR
ASSISTANCE
Centre de référence Corinne PUBLIQUE - Centre de
des maladies rares TARDIEU HOPITAUX DE référence
orales et dentaires MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)

Centre de référence Centre de
des maladies rares Frédéric VAYSSE | CHU DE TOULOUSE référence

orales et dentaires

(constitutif)
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NOM DU T
CENTRE DE NOM DE -
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE

MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT

DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Frédérique Centre de
des maladies rares DHALLUIN- CH D'ANGOULEME compétence
orales et dentaires OLIVE P
Centre de référence

. Edouard Centre de
des maladies rares EUVRARD CHU DE BESANCON compétence
orales et dentaires
Centre de référence Centre d
des maladies rares Elsa GAROT | CHU DE BORDEAUX entre ¢e

3 compétence
orales et dentaires
Centre de référence Frédérique Centre de
des maladies rares D'ARBONNEAU CHRU DE BREST compétence
orales et dentaires

GHU NORD -

Centre de référence . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS
des maladies rares Elvire LE PUBLIQUE - CITE Centre de

165 T8 NORCY HOPITAUX DE A ’ compétence

orales et dentaires PARIS (AP-HP) HOPITAL
) BRETONNEAU

Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies rares Marjolaine PUBLIQUE - _UNIVERSITE, Centre de

cales et dl tair GOSSET HOPITAUX DE HOPITAL CHARLES compétence
orales et dentaires PARIS (AP-HP) FOIX
Centre de référence Valérie CHU DE Centre de
des maladies rares COLLADO CLERMONT- compétence
orales et dentaires FERRAND P
Centre de référence

) . . CHU DE DIJON Centre de
des maladies rgres Victorin AHOSSI BOURGOGNE compétence
orales et dentaires
dce“l:;e flzireferfr“ce Isabelle CH EURE-SEINE Centre de

©5 Matacices Tares | - pNTANILLE (EVREUX) compétence
orales et dentaires
Centre de référence .
des maladies rares Ludovic CHU DE LILLE Cent¥e de

. LAUWERS compétence

orales et dentaires
Centre de référence Béatrice
des maladies rares THIVICHON- HOSII;EC&S{ gII\IVILS Cg;ntérteegie
orales et dentaires PRINCE P
Centre de référence Estelle
des maladies rares TRZASKAWKA- M OI%?EE?EIER Cg;ntérteegie
orales et dentaires MOULIS P
Centre de référence )

. Magali Centre de
des maladies rares HERNANDEZ CHRU DE NANCY compétence
orales et dentaires
Centre de référence Centre d
des maladies rares Serena LOPEZ CHU DE NANTES © ’e ©

compétence

orales et dentaires
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o
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des maladies rares Clara JOSEPH- CHU DE NICE Cent’re de
. BEAUDIN competence
orales et dentaires
Centre de référence ’ Centre de
des maladies rares Tony RETAT CH DE NIORT ,
3 compétence
orales et dentaires
Centre de référence ASSISTANCE GHU SORBONNE
des maladies rares Lisa PUBLIQUE - I{NIVERSITE,’ Centre de
orales et dentaires FRIEDLANDER HOPITAUX DE HOPITIAA;L P{TIE- compétence
PARIS (AP-HP) SALPETRIERE
Centre de référence )
des maladies rares Marie-Paule CHU DE REIMS Cent’re de
. GELLE competence
orales et dentaires
Centre de référence CHU DE LA
des maladies rares Cédric LAVOYE GUADELOUFPE Cent¥e de
orales et dentaires POINTE-A- competence
PITRE/ABYMES
dCee;I;zgl Zir::er;ergze Marie-Adeline CHU DE Centre de
. DEGOUVE MARTINIQUE compétence
orales et dentaires
Centre de référence Nolwenn Centre de
des maladies rgres LEPOURIEL CH DE MAYOTTE compétence
orales et dentaires
GHU CENTRE -
Centre de ASSISTANCE UNIVERSIT'E PARIS Centre de
référence des Francoise PUBLIQUE - CITE, référence
malformations DENOYELLE HOPITAUX DE HOPITAL NECKER- (coordonnateur)
ORL rares PARIS (AP-HP) ENFANTS "
MALADES
ASSISTANCE
Centre de référence Richard PUBLIQUE - Centre de
des malformations NI CIOLL AS HOPITAUX DE référence
ORL rares MARSEILLE (AP- (constitutif)
HM)
GHU NORD -
Centre de référence . ASSISTANCE UNIVERSITE PARIS Centre de
des malformations Thierry VAN PUBLIQUE - CITE référence
ORL rares DEN ABBEELE ESRPEH?E}S( H‘é’li HOPITAL ROBERT (constitutif)
) DEBRE
Centre de référence Rémi Centre de
des malformations MARIANOWSKI CHRU DE BREST compétence
ORL rares
Centre de référence CHU DE Centre de
des malformations Thierry MOM CLERMONT- combétence
ORL rares FERRAND P
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o
CENTRE DE NOM DE _
REFERENCE NERATDL L'ETABLISSEMENT UL £ [0 LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence Centre d
des malformations | Pierre FAYOUX | CHU DE LILLE entre ¢e
compétence
ORL rares
Centre de référence
) ) HOSPICES CIVILS Centre de
des malformations Eric TRUY ,
DE LYON compétence
ORL rares
g:s:;zgz;;f;r.zicse Michel CHU DE Centre de
! MONDAIN MONTPELLIER competence
ORL rares
Centre de référence L ¢ Centre d
des malformations auren CHRU DE NANCY n ye ¢
COFFINET compétence
ORL rares
Centre de référence Centre de
des malformations Julie BOYER CHU DE NANTES ,
compétence
ORL rares
Centre de référence CHU DE LA
. GUADELOUPE Centre de
des malformations Suzy DUFLO ,
ORL rares POINTE-A- compétence
PITRE/ABYMES
Centre de référence Centre d
des malformations | Jean-Paul MARIE | CHU DE ROUEN entre ¢e
compétence
ORL rares
Centre de référence HOPITAUX Centre de
des malformations Christian DEBRY | UNIVERSITAIRES mbéten
ORL rares DE STRASBOURG competence
Centre de référence ) .
des malformations Marie-Noélle | vy b TouLOUSE Centre de
CALMELS compeétence
ORL rares
Centre de référence Soizick
. Centre de
des malformations PONDAVEN- CHU DE TOURS (¢
ORL rares LETOURMY competence
Centre de référence Sonanda HOPITAUX Centre de
des malformations BAILLEUX PEDIATRIQUES mbéten
ORL rares NICE CHU LENVAL competence
g:fﬁi&i;igiﬁ‘f Sophie CHU DE DIJON Centre de
BERNARD BOURGOGNE competence
ORL rares
Centre de référence
. N CHU DE LA Centre de
des malformations | Gaélle LETERME REUNION compétence

ORL rares
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU
RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de
référence des
syndromes de
Pierre Robin et
troubles de
succion-déglutition
congénitaux

Véronique
ABADIE

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
PARIS (AP-HP)

GHU CENTRE -
UNIVERSITE PARIS
CITE,
HOPITAL NECKER-
ENFANTS
MALADES

Centre de
référence
(coordonnateur)

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Laurianne
COUTIER

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Centre de
référence
(constitutif)

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Cica-Carole
GBAGUIDI

CHU D'AMIENS
PICARDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Clémence
MOUGEY

CHU DE BESANCON

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Anne-Sophie
TRENTESAUX

CHU DE CAEN
NORMANDIE

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Isabelle
BARTHELEMY

CHU DE
CLERMONT-
FERRAND

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Julie
LEVASSEUR

CHU DE DIJON
BOURGOGNE

Centre de
competence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Valérie BELIN

CHU DE GRENOBLE
ALPES

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Pierre FAYOUX

CHU DE LILLE

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Nathalie
DEGARDIN

ASSISTANCE
PUBLIQUE -
HOPITAUX DE
MARSEILLE (AP-
HM)

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Maliha BADR

CHU DE
MONTPELLIER

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Cyril

SCHWEITZER

CHRU DE NANCY

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Pierre CORRE

CHU DE NANTES

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Sonanda
BAILLEUX

HOPITAUX
PEDIATRIQUES
NICE CHU LENVAL

Centre de
compétence
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NOM DU
CENTRE DE
REFERENCE
MALADIES
RARES (CRMR)

NOM DU

RESPONSABLE

NOM DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE

GROUPE
HOSPITALO-
UNIVERSITAIRE
(GHU), SITE DE
L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)

LABEL

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Jiad MCHEIK

CHU DE POITIERS

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Caroline
FRANCOIS

CHU DE REIMS

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Armelle

THOMAS DE LA

PINTIERE

CHU DE RENNES

Centre de
competence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Caroline

LARDENNOIS

CHU DE ROUEN

Centre de
compeétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Isabelle

CHEVALIER

HOPITAUX
UNIVERSITAIRES
DE STRASBOURG

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Julie ABBAL

CHU DE TOULOUSE

Centre de
compétence

Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et
troubles de succion-
déglutition
congénitaux

Amélie
FAVREAU

CHU DE TOURS

Centre de
compétence
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R
CENTRE DE NOM DE '
REFERENCE MO L'ETABLISSEMENT e LABEL
RESPONSABLE (GHU), SITE DE
MALADIES DE SANTE
RARES (CRMR) L'ETABLISSEMENT
DE SANTE (AP-HP)
Centre de référence
des syndromes de
Pierre Robin et Olivier Centre de
troubles de succion- | TANDONNET CHU DE BORDEAUX compétence

déglutition
congénitaux
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