Représentants élus pour 2ans au 06/06/2018
MP Bichet, AFMF?
V. Grosjean, IRIS?

PLATEFORME MEMBRES
DIRECTION DES D'ANIMATION COORDINATION COMITE DE PILOTAGE COMITE SCIENTIFIQUE ET PARTENAIRES
FINANCES . - RECHERCHE Exécutif et décisionnel STRATEGIQUE . .
Gestion et coordination des actions de la filiere
CENTRES DE REFERENCE MALADIES RARES A ASSOCIATIONS DE
DIRECTEUR COORDINATEUR CHEF DE PROJET ey SN — D CENTRES DE REFERENCE PATIENTS
, DrN. idi, Pr G. rger & Dr T.
| F. Bousquié, Hopital — PR Peffault de LIHEF e il MALADIES RARES ADAMTS 132
Saint-Louis Latour I. Brindel CEREVANCE!, Dr N. Aladjidi AFCAZ
CeReCAI%, Pr B. Godeau & Pr M. Michel a .
CeReCAI%, Pr M. Michel AFIRMM?
CR AM?, Pr R. Peffault de Latour, Dr F. Sicre de CR AML Pr R. Peffault d
P—— P—— Fontbrune & Dr T. Leblanc HE R effault de AFMBD?
FINANCIERE COMITE CNR MAT?, Pr P. Coppo, Pr E. Rondeau & Pr F. Fakhouri CNR MAT?, Pr P. Coppo AFMF?
-1 C. Predinas, Hopital ™ SCIENTIFIQUE CR HY, Pr A. Tazi, Dr ]. Donadieu & Pr J. Haroche CRHL Pr A. Tazi AMAPTI?
. . a . . 2
Saint-Louis Pr M. Michel CERlliMAST ,.Pr 0. Hermine & Dr ].. Rosygno? . CEREMAST!, Dr J. Rossignol AMSAO .
CEREDI];[ , PrA. Flschder, Dr N. ]\./:jahlaoul & Pr C. Fieschi CEREDIHL, Dr N. Mahlaoui ..AP.IMEO
CR ALY, Pr A. Jaccard, Pr F. Bridoux & Dr E. Desport CRAL Pr A Jaccard Hlsélocytose
CHEF DE PROJET CREAKY, Pr L. Bouillet & Dr L. Boccon-Gibod L ; ELEE
- FILIERE CREAK!, Dr L. Boccon-Gibod HPN F
CRNCY, DrJ. Donadieu, Pr T. Lamy & Dr F. Sicre de e e
A. Marouane Fontbrune , Dr J. Donadieu Aplasie médullaire
a ’ .
CRMdC?, Pr E. Oksenhendler & Pr C. Fieschi CRMdC, C. Fieschi IRIS?
it f
CEREO!, Pr JE. Kahn & Dr G. Lefévre CEREO', PrJE. Kahn Q'CcYTO?
CHARGEE DE
bt COMMUNICATION
LABORATOIRES DE LABORATOIRES
M. Darcel LABORATOIRES DE RECHERCHE ET/OU DIAGNOSTIC RECHERCHE ET/OU DE DIAGNOSTIC
Représentants élus pour 2ans au 07/06/2018 DIAGNOSTIC ET/0OU
Pr JF. Emile Pr JF. Emile RECHERCHE
CHARGEE DE Dr C. Kannengiesser Dr C. Kannengiesser
b ; BhMISSlOl\L. CENTRES DE
. Bhagouandine
& ASSOCIATIONS DE PATIENTS COMPETENCE

aux centres de
référence maladies
rares

("~ SOCIETES )
SAVANTES
SFP?
SFH3
SHIP3
SFNDT3
SNFMI®
SFGM-TC?
SPLF?

\ AVIESAN? y

1CEREVANCE: centre de référence des cytopénies auto-immunes de l'enfant, CNR MAT: centre de référence des microangiopathies thrombotiques, CR AM: centre de référence des aplasies médullaires acquises
et constitutionnelles, CeReCAI: centre de référence des cytopénies auto-immunes de I'adulte, CR H: centre de référence des histiocytoses, CEREMAST: centre de référence des mastocytoses, CEREDIH : centre de
référence des déficits inmunitaires héréditaires, CR AL : centre de référence de I'amylose AL et autres maladies par dép6t d'immunoglobulines monoclonales, CREAK : centre de référence des angioedémes a
kinines, CR NC: Registre des neutropénies chroniques, CRMdC : centre de référence de la maladie de Castleman, CEREO : centre de référence des syndromes hyperéosinophiliques.
2 ADAMTS 13 : association des microangiopathies thrombotiques et purpura thrombotique thrombocytopénique ; AFCA : Association Frangaise Contre I'’Amylose, AFIRMM : Association Frangaise pour le
Initiatives de Recherche sur le Mastocyte et les Mastocytoses, AFMBD : association francaise de la maladie de Blackfan-Diamond, AFMF : association frangaise de la maladie de Fanconi ; AMAPTI : association
des malades atteints de purpura thrombopénique immunologique, AMSAO : Association des Malades Souffrant d’Angioedemes, IRIS : association immuno-déficience primitive, recherche, information et
soutien; O’CYTO: association maladies auto-immunes du sang/syndrome d’Evans.

® SFI: Société Frangaise d’Immunologie; SFH : Société Francaise d’Hématologie; SHIP : Société d’Hémato-lmmunologie Pédiatrique ; SFNDT : Société Francophone de Néphrologie Dialyse et

Transplantation ; SNFMI : Société Nationale Francaise de Médecine Interne ; SFGM-TC : Société Frangaise de Greffe de Moelle et de Thérapie Cellulaire ; SPLF : Société de Pneumologie de Langue
Frangaise ; AVIESAN : alliance nationale pour les sciences de la vie et de la santé.
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