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1. La filière ORKiD 

Contexte national 
 

La création des filières de santé maladies rares vise à développer les synergies entre  
acteurs et à ŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭΩŜŦŦƛŎƛŜƴŎŜ ŘŜǎ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦǎ en termes de prise en charge et de  
recherche.  
 

Une mise en place en trois étapes  
 

ÇPremier Plan National Maladies Rares (2004-2008) : améliorer ƭΩŀŎŎŝǎ au diagnostic et à la prise en 
charge des personnes atteintes de maladies rares, grâce à la mise en place de 131 centres de référence 
maladies rares labellisés (CRMR). Le dispositif a été complété par ƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ de 500 centres de 
compétences rattachés aux CRMR et offrant un appui pour la prise en charge de proximité. 
 

ÇSecond Plan National Maladies Rares (2011-2014) : améliorer la structuration et la visibilité de 
ƭΩŀŎǘƛƻƴ des CRMR. 
  
 Lancement ŘΩǳƴ appel à projet pour la constitution de filières de santé maladies rares lancé 
par ƭΩƛƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ N°  DGOS/PF2/2013/  306 du 29 juillet 2013, 
 

 Création de 23 filières de santé maladies rares (FSMR) pour animer et coordonner les 
acteurs impliqués dans la prise en charge et la recherche autour des maladies rares. 
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Ç Rassembler les expertises humaines et 
techniques au niveau national  
et international 

 

Ç Faciliter et organiser la transition de la 
ǇŞŘƛŀǘǊƛŜ ǾŜǊǎ ƭŀ ƳŞŘŜŎƛƴŜ ŘŜ ƭΩadulte 

 

Ç Favoriser ƭΩintégration scolaire et au travail 

 

Ç Harmoniser les pratiques et les protocoles 

 

Ç Développer ƭΩéducation thérapeutique 

 

Ç Impulser les actions de recherche et 
ƭΩinnovation 
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Ses missions 

1. La filière ORKiD 

Ç Faciliter  ƭŜ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ Ŝǘ ƭΩaccès aux soins  

 

Ç Collaborer avec les associations de patients  

 

Ç Assurer une veille épidémiologique 

 

Ç Renforcer les liens avec des actions et 
programmes européens 

 

Ç Collaborer avec les autres filières de santé 
maladies rares 



  /ǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ǇƭŀǉǳŜǘǘŜ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ 

 

 

 

 

 

 

   

   

  aƛǎŜ Ł ƧƻǳǊ ŘŜ ƭΩannuaire des  
 laboratoires de diagnostic  

  moléculaire (examens génétiques,  

  laboratoires, médecins référents, etc.) 
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2. Les première actions de la filières 



  

 

 

   

  /ǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩun site internet  

  www.filiereorkid.com 
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