
Cartes d’urgence
- Diabète insipide néphrogénique congénital
- Syndrome néphrotique idiopathique de l'enfant
- Syndrome néphrotique idiopathique de l'adulte
- Transplantation rénale
- Syndrome de Bartter
- Glomérulonéphrite extra membraneuse
- Syndrome de Gitelman
- Maladie rénale chronique
- Hypocalcémie
- Syndrome Hémolytique et urémique atypique
- Cystinose
- Acidose tubulaire distale

Cartes d’urgence
- Drépanocytose
- Déficit en Glucose-6 phosphate déshydrogénase
- Thalassémies

Cartes d’urgence
- Hémophilie
- Déficit Hémorragique constitutionnel en facteur 
de la coagulation
- Maladie de Willebrand
- Pathologie plaquettaire

Cartes d’urgence
- Exstrophie Vésicale
- Syndrome de Currarino 
- Malformation ano-rectale
- Maladie de Hirschsprung
- Malformation de Chiari et/ou syringomyélie
- Malformation vertébrale et/ou de la moelle

Cartes d’urgence
- Syndrome de Cohen
- Microdélétion 22q11
- Syndrome Cri du chat
- Syndrome Kabuki
- Trisomie 21
- Syndrome de Williams et Beuren
- Cloves
- 48xxxy
- Del1p36
- Del2q37
- Del10q26
- Koolen de vries
- Dup7q11.23
- Dup/del inversée 8p
- Del13q
- Tétrasomie 9p
- Tétrasomie 18p
- Duplication 15q
- Délétion 21q
- Noonan
- Costello-CFC

FILSLAN
Sclérose Latérale Amyotrophique et Maladies du 
Neurone Moteur

AnDDI-Rares
Maladies rares avec anomalie du développement 
somatique et cognitif

BRAIN-TEAM
Maladies rares du système nerveux central

DéfiScience
Maladies rares du développement cérébral et 
défiscience intellectuelle

Cartes d’urgence
- Syndrome de Marfan et apparentés
- Maladie de Rendu-Osler
- Syndrome d'Ehlers-Danlos Vasculaire
- Maladie de Buerger
- Maladie de Takayasu
- Dysplasie Fibromusculaire
- Lymphoedème primaire 
- Malformations artério-veineuses

Cartes d’urgence
- Ataxie de Friedreich
- Ataxie cérébelleuse génétique
- Paraparésie spastique
- Dystonie
- Syndrome Gilles de la Tourette

Cartes d’urgence
- Maladie du neurone moteur

Cartes d’urgence
- Dermatite herpétiforme
- Epidermolyse bulleuse acquise 
- IgA linéaire 
- Pemphigoïde bulleuse 
- Pemphigoïde de la grossesse  
- Pemphigoïde des muqueuses 
- Pemphigus vulgaire 
- Carte d'allergie cutanée 
- Ichtyoses 
- Epidermolyses bulleuses héréditaires 

Cartes d’urgence
- Maladie de Steinert
- Amyotrophie Spinale Infantile
- Myasthénie
- Dystrophie musculaire de Duchenne (DMD)
- Maladie de Pompe Infantile
- Maladie de Pompe Adulte
- Maladie de Charcot-Marie-Tooth (CMT)
- Syndromes myotoniques non dystrophiques
- Paralyses périodiques
- Hyperthermie maligne
- Polyradiculoneuropathie inflammatoire démyélinisante 
chronique (PIDC)
- Dystrophie musculaire de Becker (DMB)
- Dystrophie facio-scapulo-humérale (FSHD)
- Neuropathies amyloïdes familiales (NAF)

Cartes d’urgence
- Syndrome de Prader Willi
- Syndrome de Dravet 
- Syndrome de Joubert
En collaboration avec AnDDi-Rares :
- Handicap Intellectuel et maladies rares du 
neurodéveloppement 
- Syndrome X Fragile
- Syndrome D'Angelman
- Syndrome de Sturge Weber

Cartes d’urgence
- Atrésie de l'oesophage
- Achalasie de l'oesophage
- Hernie Diaphragmatique
- POIC (Pseudo Obstruction Intestinale Chronique)
- Gastro - jéjunostomie
- Nutrition parentérale
- Pancréatite chronique

Cartes d’urgence
- Insuffisance surrénale, adultes
- Insuffisance surrénale, pédiatrie
- Diabète insipide central
- Syndrome de Silver-Russell

Cartes d’urgence
- Artérite à cellules géantes
- Forme systémique d'AJI
- Dermatomyosite
- Fièvre méditerranéenne familiale
- Sclérodermie systémique
- Behçet
- SAPL
- Polychondrite atrophiante
- CAPS
- Artérite de Takayasu
- TRAPS Fièvre périodique liée à une mutation du récepteur 
1 du TNF
- MKD Fièvre récurrente liée à un déficit en mévalonate 
kinase

FAVA-Multi
Maladies vasculaires rares avec atteinte multi-
systémique

FILNEMUS
Maladies neuromusculaires rares

www.portail-sla.fr

www.anddi-rares.org

www.filnemus.fr

www.brain-team.fr

www.defiscience.fr

www.favamulti.fr

FAI2R
maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares

www.fai2r.org

Cartes d’urgence officielles  des filières de santé maladies rares 

MCGRE
Maladies constitutionnelles rares du globules rouge 
et de l’érythropoïèse

NeuroSphinx
Maladies pelviennes et médullaires rares

ORKID
Maladies rénales rares

TETECOU
Malformations de la tête, du cou et des dents

FIMARAD
Maladies rares en dermatologie

FIMATHO
Maladies rares abdomino-thoraciques

www.neurosphinx.fr

www.filiereorkid.com

www.tete-cou.fr

www.filiere-g2m.fr

www.fimatho.fr

www.fimarad.org

Cartes d’urgence
- Carte générique pour atteintes sensorielles

www.sensgene.com

SENSGENE
Maladies rares sensorielles

Cartes d’urgence
- Papillomatose respiratoire récurrente
- Patient trachéotomisé
- Séquence de Pierre Robin
- Malformation de la tête et du cou avec risque 
d'intubation difficile
- Autres situations (carte vierge)

FIRENDO
Maladies rares endocriniennes

www.firendo.fr

www.filiere-mcgre.fr

www.mhemo.fr

MHEMO
Maladies hémorragiques constitutionnelles

Cartes d’urgence
- Maladies lysosomales
- Maladie de Fabry
- Maladie de Wilson
- Maladie du métabolisme du fer
- Maladie héréditaire du métabolisme
- Porphyrie ou anémie rare par anomalie du 
métabolisme du fer

G2M
Maladies héréditaires du métabolisme

Cartes d’urgence
- Thrombose de la Veine Porte (adulte)
- Thrombose de la Veine Porte (enfant)
- Maladie vasculaire portosinusoïdale
- Syndrome de Budd-Chiari
- Hépatite Auto-Immune
- Atrésie des voies biliaires
- Cholestases génétiques
- Transplantation hépatique pédiatrique

FILFOIE
Maladies hépatiques rares de l’enfant et de l’adulte

www.filfoie.com

Cartes d’urgence
- Cytopénies auto-immunes de l'adulte
- Cytopénies auto-immunes de l'enfant
- Angioedèmes à kinines
- Déficits immunitaires héréditaires
- Syndromes hyperéosinophiliques
- Aplasies médullaires
- Hémoglobinurie paroxystique nocturne (HPN)
- Purpura thrombotique thrombocytopénique
- Syndrome hémolytique et urémique atypique
- Syndrome Upshaw-Schulman (PTT congénital)
- Mastocytoses Adulte
- Mastocytose Pédiatrique
- Neutropénies chroniques

MaRIH
Maladies rares immuno-hématologiques

www.marih.fr

Cartes d’urgence
- Achondroplasie
- Ostéogénèse Imparfaite
- Collagénopathies de type 2 
- Fibrodysplasie Ossifiante Progressive
- Dysplasie Fibreuse
- Maladie de Morquio
- Hypophosphatasie

OSCAR
Maladies Osseuses Constitutionnelles

www.filiere-oscar.fr


