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Les missions 

Améliorer le parcours de soin des maladies pulmonaires rares notamment au travers du soutien à :

• la mise en place de Réunions de Concertation Pluridisciplinaires (RCP) nationales 

• la production de Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins (PNDS) 

• l’élaboration de programmes d’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) 

• la lutte contre l’errance et l’impasse diagnostiques en lien avec la Banque Nationale de Données Maladies Rares (BNDMR) 

• la facilitation de la transition enfant-adulte
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Impulser un nouvel élan à la recherche en relayant les informations du domaine

Former les professionnels de santé et les patients 

Diffuser l’information auprès des professionnels, des patients, de leurs proches et du 

grand public 

Être en lien avec l’Europe et le Réseau Européen de Référence (ERN-LUNG)

https://respifil.fr/professionnels/rcp-nationales/
https://respifil.fr/professionnels/protocoles-nationaux-de-diagnostic-et-de-soins-pnds/
https://respifil.fr/patients/education-therapeutique-du-patient/
https://respifil.fr/professionnels/banque-nationale-de-donnees-maladies-rares-bndmr/
https://respifil.fr/patients/transition-enfant-adulte/


Maillage national
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Labellisation 2023 - 2027
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Coordonnateur : Christophe Delacourt
Hôpital Necker-Enfants Malades, AP-HP, Paris

Coordonnateur : Vincent Cottin
Hôpital Louis Pradel, HCL, Lyon

Coordonnateur : Marc Humbert
Hôpital Bicêtre, AP-HP, Le Kremlin Bicêtre

21 CRMR constitutifs (+ 11)

3 Centres de Référence Maladies Rares (CRMR) coordonnateurs

CHU Bordeaux : Michael Fayon

CHI Créteil : Ralph Epaud

HFME Lyon : Philippe Reix

Timone AP-HM, Marseille : Jean-Christophe Dubus

Hôpital Robert Debré, AP-HP, Paris : Véronique 
Houdouin

Hôpital Armand Trousseau, AP-HP, Paris : Nadia 
Nathan

CHU Dijon : Philippe Bonniaud

CHRU Lille : Cécile Chenivesse

Hôpital Avicenne, AP-HP, Paris : Hilario Nunes

Hôpital Bicêtre, AP-HP, Le Kremlin-Bicêtre : David 
Montani

Hôpital Bichat, AP-HP, Paris : Bruno Crestani

Hôpital Pitié-Salpêtrière, AP-HP, Paris : Maxime Patout

Hôpital Tenon, AP-HP, Paris : Jacques Cadranel

CHU Rennes : Stéphane Jouneau

CHU Tours : Sylvain Marchand-Adam

CHU Brest : Cécile Tromeur

CHRU Lille : Nicolas Lamblin

Hôpital Pradel Lyon : Ségolène Turquier

CHRU Nancy : Ari Chaouat

Hôpital Necker-Enfants Malades, AP-HP, Paris : 
Damien Bonnet

Hôpital Marie-Lannelongue, 
Le Plessis-Robinson : Elie Fadel

23 CCMR (-10) 
dont 1 en Outre-Mer : La Réunion

64 Centres de compétence (CCMR) – en attente de validation au JO

19 CCMR (+3)
dont 2 en Outre-Mer : 

Guadeloupe et Martinique 

22 CCMR (-3)
dont 2 en Outre-Mer :

Martinique et La Réunion



Maillage territorial RespiFIL : 2023 - 2027

3 CRMR
coordonnateurs

21 CRMR
Constitutifs

64 CCMR
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Poitiers

(2)

Angers

(3)

Caen

(3)

Rouen

(3) Reims

(3)

Clermont-
Ferrand

(2)

Limoges

(2)

Saint-Etienne
(1)

Grenoble

(3)

Toulouse

(3)

Montpellier

(3)

Nice

(3)

1

Amiens

(1)

Brest

(1)

Fort-de-France

(2)

Point-à-Pitre

(1)

Saint-Pierre

(2)

Strasbourg

(3)

Besançon

(3)

Dijon

(2)

1

Lille

(1)

2

Rennes (2)

1

Nantes

(3)

Tours

(2)

1

Bordeaux

(2)

1

1

Marseille

(2)

Lyon

2

Nancy

(2)

1

Ile de France (4)
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Comité directeur
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Centre de référence des maladies pulmonaires rares (de l’adulte) - OrphaLung

Vincent Cottin
Depuis 2017

Centre de référence de l’hypertension pulmonaire - PulmoTension

Marc Humbert
Depuis 2017

Centre de référence des maladies respiratoires rares - RespiRare

Christophe Delacourt
Depuis 2023



Équipe opérationnelle
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Attachée de recherche clinique 

et observatoire du traitement

Sabrina Aberbache, PharmD
Mai 2022

Chargée de mission données de 

santé et parcours de soin

Sabrina Bouatia
Mars 2021

Chargée de mission recherche 

et formation

Meryem Sari Hassoun, PhD
Juillet 2019

Cheffe de projet

Céline Lustremant, PhD
Septembre 2018

prénom.nom@aphp.fr
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