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Communiqué de presse

Lundi 15 janvier 2024,

Labellisation de 9 centres maladies rares
pour les HOpitaux Confluence

Le ministére de I’enseignement supérieur et de la recherche et le
ministére de la santé et de la prévention ont publié, le 26 décembre
2023, la liste des centres de référence et filieres de santé, prenant en
charge des maladies rares, et labellisés pour la période 2023-2028.

Le CHIC regroupe 3 centres de référence constitutifs, 4 centres de
compétence et 1 centre de ressources et compétences. Le CHIV recense

un centre de compétence.

Liste des centres labellisés

AU CHIC

Centre de référence des syndromes
drépanocytaires majeurs,
thalassémies et autres pathologies
rares du globule rouge et de
I'érythropoiese

Dr Cécile ARNAUD

Centre de référence
(constitutif)

Centre de référence des maladies
respiratoires rares

Pr Ralph EPAUD

Centre de référence
(constitutif)

Centre de référence des maladies
rares neuro-rétiniennes

Pr Eric SOUIED

Centre de référence
(constitutif)

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

Pr Benoit FUNALOT

Centre de compétence

Centre de référence des
neurofibromatoses

Pr Ralph EPAUD

Centre de compétence

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

Dr Olivier JABY

Centre de compétence

Centre de référence des pathologies
gynécologiques rares

Dr Héléne BRY
GAUILLARD

Centre de compétence

Centre de référence de la
mucoviscidose et affections liées a
une anomalie de

Pr Ralph EPAUD

Centre de ressources
et de compétences

AU CHIV

Centre de référence des syndromes
drépanocytaires majeurs,
thalassémies et autres pathologies
rares du globule rouge et de
I'érythropoiése

Dr Gladys BEAUJOUR

Centre de compétence
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Les centres de référence maladies rares (CRMR) s’appuient sur
I'expertise d’une équipe hospitaliére hautement spécialisée sur une
maladie rare ou un groupe de maladies rares pour assurer tout a la
fois une prise en charge de proximité dans son bassin de population,
et un rayonnement au niveau régional, national, européen voire
international. C’est dans ce cadre qu’ils développent leur activité en
soins, en enseignement, en formation et en recherche. L’équipe
integre a la fois des compétences médicales, paramédicales,
psychologiques, médico-sociales, éducatives et sociales.

Les centres de référence multi-sites couvrent 'ensemble du territoire
national. lls sont pilotés par un centre de référence coordonnateur et
constitutif, et composés de centres de référence, de centres de
compétences, de centres de ressources et de compétences.

Les centres de compétence assurent la prise en charge et le suivi des
personnes atteintes de maladies rares au plus proche de leur
domicile, en étroite collaboration avec le CRMR auxquels ils sont
rattachés. lIs font le lien avec les professionnels de santé en ville ou
a I'hépital, et avec les secteurs médico-social, éducatif et social sur
leur territoire de santé.

>> En savoir plus :
https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-
specialisees/maladies-rares/article/l-offre-de-soins

A propos d’Hépitaux Confluence

Val-de-Marne Essonne

Les hdpitaux Confluence rassemble les deux hbpitaux historiques du
Val-de-Marne, L’Hopital Intercommunal de Créteil et I’hopital
Intercommunal de Villeneuve-Saint Georges Lucie & Raymond
Aubrac.

Crée en 2016, ce Groupement Hospitalier de Territoire constitue une offre
sanitaire publique de premier ordre sur le territoire du Val-de-Marne et de
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'Essonne, desservant un bassin de population de plus de 1,2M
d’habitants.

Les Hopitaux Confluence Val-de-Marne Essonne, en quelques
chiffres :

> > Plus de 210 000 passages aux urgences
> Prés de 6 300 naissances

> Plus de 22 000 interventions chirurgicales
> Plus de 570 000 consultations

> Plus de 270 000 journées d’hospitalisation

> 4 600 professionnels dont plus de 690 professionnels
meédicaux

>1 152 lits et places
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