
 

P o u r  c e t t e  9 è m e  é d i t i o n  d e  n o t r e  j o u r n é e  a n n u e l l e  R e s p i F I L ,  p l u s  d e  1 3 0  p a r t i c i p a n t s  
o n t  c é l é b r é  l e s  1 0  a n s  d e  l a  f i l i è r e .  

L e  m o t  d ’ a c c u e i l  p r o n o n c é  p a r  l e  P r  M a r c  H u m b e r t ,  c o o r d o n n a t e u r  d e  l a  f i l i è r e ,  e t  C é l i n e  
L u s t r e m a n t ,  c h e f  d e  p r o j e t  d e  R e s p i F I L ,  a  m a r q u é  l e  d é b u t  d e  c e t  a n n i v e r s a i r e .  C e  
f u t  u n e  j o u r n é e  c h a r g é e  d ’ h i s t o i r e ,  e t  d e  c o n n a i s s a n c e  e n  t o u t e  c o n v i v i a l i t é .  

L e s  r é t r o s p e c t i v e s  d e s  C e n t r e s  d e  R é f é r e n c e  M a l a d i e s  R a r e s  C R M R  O r p h a L u n g ,  
P u l m o T e n s i o n ,  R e s p i R a r e ,  a i n s i  q u e  l e s  a v a n c é e s  s i g n i f i c a t i v e s  e n  m a t i è r e  d e  r e c h e r c h e  
e t  d e  l a  p r i s e  e n  c h a r g e  d e s  p a r c o u r s  d e  s o i n  e t  d e  v i e  d e s  p a t i e n t s  o n t  r y t h m é  c e t t e  
j o u r n é e  d ’ é c h a n g e s  p a r t a g é s .  

S E S S I O N  1  :  L A  F I L I E R E  A  1 0  A N S  E T  L E  N O U V E A U  P N M R 4
 

M o d é r a t e u r s  :  S y l v a i n  M a r c h a n d - A d a m ,  T o u r s  ;  N a d i a  N a t h a n ,  P a r i s  

L a  p r e m i è r e  s e s s i o n  a  p l o n g é  l ’ a u d i t o i r e  d a n s  l ’ h i s t o i r e  a v e c  u n e  r é t r o s p e c t i v e  s u r  l a  
c r é a t i o n  d e s  F i l i è r e s  d e  S a n t é  M a l a d i e s  R a r e  ( F S M R )  e t  d e s  C e n t r e s  d e  R é f é r e n c e  
M a l a d i e s  R a r e s  ( C R M R )  :  O r p h a L u n g ,  P u l m o T e n s i o n  e t  R e s p i R a r e .  L e s  a v a n c é e s  r é a l i s é e s  
e t  l e s  p e r s p e c t i v e s  d ’ a v e n i r  o n t  é g a l e m e n t  é t é  a b o r d é e s .  L ’ i m p o r t a n c e  d u  p a t i e n t  
p a r t e n a i r e  a  é g a l e m e n t  é t é  m i s  e n  l u m i è r e .  E n f i n ,  l e s  c o n t o u r s  e t  a x e s  d u  4 è m e  P l a n  
N a t i o n a l  M a l a d i e s  R a r e s  ( P N M R 4 )  o n t  c o n c l u  l a  m a t i n é e .  

 

A c c u e i l  à  l a  9 è m e  j o u r n é e  a n n u e l l e  p a r  M a r c  H u m b e r t ,  e t  C é l i n e  L u s t r e m a n t ,  R e s p i F I L .  

A n n e - S o p h i e  L a p o i n t e ,  D G O S  :  c o m m e n t  t o u t  a  c o m m e n c é  

V i n c e n t  C o t t i n  :  r e p è r e s  c l é s  d u  C R M R  O r p h a L u n g  
h t t p s : / / y o u t u . b e / p I 7 V X o T X A B Q ? l i s t = P L 9 D y k - p E V K y H a r p k c M Y 8 F y j 6 E J g D 4 A 8 i -  

  

https://respifil.fr/la-filiere/les-filieres-de-sante-maladies-rares/
https://respifil.fr/ou-consulter/
https://youtu.be/pI7VXoTXABQ?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-


M a r c  H u m b e r t ,  B i c ê t r e  :  r e c h e r c h e  t r a n s l a t i o n n e l l e  e t  p a r t e n a r i a t  p a t i e n t  d u  C R M R  
P u l m o T e n s i o n  

C h r i s t o p h e  D e l a c o u r t ,  N e c k e r - E n f a n t s  m a l a d e s  :  p o i n t s  s a i l l a n t s  p o u r  l e  C R M R  
R e s p i R a r e  

A g n è s  L i n g l a r t ,  B i c ê t r e  :  l e  n o u v e a u  P N M R 4  

 

S E S S I O N  2  :  U N  M O T  D E S  L A U R E A T S  A A P  R E C H E R C H E  2 0 2 2
 

M o d é r a t e u r s  :  D a v i d  M o n t a n i ,  B i c ê t r e  ;  P h i l i p p e  R e i x ,  L y o n  ;  C é c i l e  T r o m e u r ,  B r e s t  

S o u s  l e s  p r o j e c t e u r s ,  l e s  l a u r é a t s  d e  l ’ a p p e l  à  p r o j e t  r e c h e r c h e  2 0 2 2  o n t  p r é s e n t é  l e u r  
p r o j e t  d ’ é t u d e  e t  r é p o n d u  a u x  n o m b r e u s e s  q u e s t i o n s  d e  l ’ a s s e m b l é e .  E n t r e  é t u d e  
e n  s c i e n c e s  h u m a i n e s  e t  s o c i a l e s ,  p r o g r è s  d e  l a  r e c h e r c h e  e t  d i g i t a l  a u  s e r v i c e  d e s  
p a t i e n t s ,  c e t t e  d e u x i è m e  s e s s i o n  a  m i s  e n  l u m i è r e  l a  d i v e r s i t é  d e  l a  r e c h e r c h e  d a n s  l e s  
m a l a d i e s  r a r e s .  

G u i l l a u m e  B e l t r a m o ,  D i j o n  :  r e p r é s e n t a t i o n s  S o c i a l e s  d e s  S o i g n a n t s  d a n s  l a  F i b r o s e  
P u l m o n a i r e  I d i o p a t h i q u e  ( R E S S O r t - F P I )  h t t p s : / / y o u t u . b e / R R 9 9 Z x e S S b Y ? l i s t = P L 9 D y k -
p E V K y H a r p k c M Y 8 F y j 6 E J g D 4 A 8 i -  

R a p h a ë l  B o r i e ,  B i c h a t  :  B i o m a r q u e u r s  p r é d i c t i f s  d e  l a  p r é s e n c e  d ’ u n e  P I D  c h e z  l e s  
a p p a r e n t é s  d e  p a t i e n t s  p o r t e u r s  d ’ u n e  m u t a t i o n  d ’ u n  g è n e  l i é  a u x  t é l o m è r e s  

N a d i a  N a t h a n  &  G u i l l a u m e  T h o u v e n i n ,  T r o u s s e a u  :  R e s p i C a r e  p o u r  l e  r e c u e i l  e t  
l ’ a n a l y s e  d e s  q u e s t i o n n a i r e s  d e  q u a l i t é  d e  v i e  e t  d e  t r a n s i t i o n  c h e z  l ’ e n f a n t  p o r t e u r  d e  
m a l a d i e  r e s p i r a t o i r e  r a r e  e t  s e s  p a r e n t s  

 

S E S S I O N  3  :  L E  P A R C O U R S  P A T I E N T
 

M o d é r a t e u r s  :  S t é p h a n e  J o u n e a u ,  R e n n e s  ;  O l i v i e r  S i t b o n ,  B i c ê t r e  

L a  t r o i s i è m e  e t  d e r n i è r e  s e s s i o n  d e  l a  j o u r n é e ,  c e n t r é e  s u r  l e  p a t i e n t ,  a  é t é  r i c h e  e n  
i n f o r m a t i o n s .  E l l e  a  p e r m i s  d e  d é c o u v r i r  l e  p a r c o u r s  p a t i e n t  a d u l t e  d a n s  u n  c e n t r e  
e x p e r t ,  d e  p r é s e n t e r  à  l ’ e n s e m b l e  d e s  p a r t i c i p a n t s  2  s e r v i c e s  g r a t u i t s  p o u r  l e s  p a t i e n t s  
:  l ’ a c t i v i t é  p h y s i q u e  a d a p t é e  e t  l ’ a s s i s t a n c e  s o c i a l e .  C o m m e n t  s e  t r a v a i l l e  
l a  t r a n s i t i o n  e n f a n t - a d u l t e  ?  C o m m e n t  s ’ o r g a n i s e  l ’ é d u c a t i o n  t h é r a p e u t i q u e  ?  Q u e l l e  
p l a c e  p o u r  l a  d i g i t a l i s a t i o n  d a n s  l e s  p a r c o u r s  d e  s o i n  ?  T o u s  c e s  p o i n t s  o n t  é t é  
a b o r d é s  a v e c  l a  p l u s  g r a n d e  a t t e n t i o n  d a n s  l ’ a m p h i t h é â t r e  F a r a b e u f  d e  S o r b o n n e  
U n i v e r s i t é .  

P h i l i p p e  B o n n i a u d ,  D i j o n  :  o r g a n i s a t i o n  d a n s  l e  C R M R  O r p h a L u n g   

C l a i r e  D o r i c ,  S i e l B l e u  :  l e  s e r v i c e  d ’ A c t i v i t é  P h y s i q u e  A d a p t é e  
h t t p s : / / y o u t u . b e / K W Y O 9 L p k 0 i Q ? l i s t = P L 9 D y k - p E V K y H a r p k c M Y 8 F y j 6 E J g D 4 A 8 i -  

https://youtu.be/RR99ZxeSSbY?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-
https://youtu.be/RR99ZxeSSbY?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-
https://youtu.be/KWYO9Lpk0iQ?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-


A l i c e  A s t o u l  &  D e l p h i n e  C u r i s ,  A l l i a n c e  S o c i a l e  :  l e  s e r v i c e  d ’ a s s i s t a n t e s  s o c i a l e s   
h t t p s : / / y o u t u . b e / v G Q 7 k S e u X N s ? l i s t = P L 9 D y k - p E V K y H a r p k c M Y 8 F y j 6 E J g D 4 A 8 i -  

P h i l i p p e  R e i x ,  L y o n  :  l a  t r a n s i t i o n  e n f a n t - a d u l t e  d a n s  l e  C R M R  R e s p i R a r e  

M a n o n  D r o u e t ,  B i c ê t r e  &  M a r i a n n e  R i o u - L e y e n d e c k e r ,  S t r a s b o u r g  :  l ’ é d u c a t i o n  
t h é r a p e u t i q u e  p a t i e n t  d e  l ’ h y p e r t e n s i o n  p u l m o n a i r e  

A n n e  G u i l l e m o t  &  J u l i e  T r a c l e t ,  L y o n  :  l ’ é d u c a t i o n  t h é r a p e u t i q u e  p o u r  l a  
l y m p h a n g i o l é i o m y o m a t o s e   h t t p s : / / y o u t u . b e / 6 2 k 1 f R q k P D 4 ? l i s t = P L 9 D y k -
p E V K y H a r p k c M Y 8 F y j 6 E J g D 4 A 8 i -  

M e l i s a  Z e m o u r i ,  T r o u s s e a u  :  l ’ é d u c a t i o n  t h é r a p e u t h i q u e  p a t i e n t  P é d i a c i l  

É t i e n n e  D o r m e u i l ,  S t i m u l a b  :  d i g i t a l i s a t i o n  d e s  p r o g r a m m e s  E T P  
h t t p s : / / y o u t u . b e / w J O w i w T Z F 4 c ? l i s t = P L 9 D y k - p E V K y H a r p k c M Y 8 F y j 6 E J g D 4 A 8 i -  

 

 

L i e n  p o u r  l ’ e n s e m b l e  d e s  v i d é o s  d u  p r o g r a m m e  d e  c e t t e  j o u r n é e  

h t t p s : / / r e s p i f i l . f r / a c t u a l i t e s / r e s p i f i l - a - s o u f f l e - s e s - 1 0 - a n s /  

 

https://youtu.be/vGQ7kSeuXNs?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-
https://youtu.be/62k1fRqkPD4?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-
https://youtu.be/62k1fRqkPD4?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-
https://youtu.be/wJOwiwTZF4c?list=PL9Dyk-pEVKyHarpkcMY8Fyj6EJgD4A8i-
https://respifil.fr/actualites/respifil-a-souffle-ses-10-ans/

