La FAI2R c’est quoi ?

Une filiere de santé nationale

FAI2R est la filiere de santé pour les maladies auto-immunes et auto-inflammatoires rares, financée et pilotée par le
Ministere chargé de la santé. FAI?R permet de fédérer les ressources et expertises dans le but de faciliter le parcours de
soin, le diagnostic et la prise en charge des patients adultes et pédiatriques.

Les principales pathologies prises en charge par la filiére sont le lupus systémique, la sclérodermie systémique et les
autres connectivites, les arthrites juvéniles idiopathiques pour les maladies auto-immunes, les fiévres récurrentes
génétiques ou non, la maladie de Still pour les maladies auto-inflammatoires.

Un réseau de santé

FAI2R coordonne un réseau de santé composé de centres de référence (sites coordonnateurs et sites constitutifs) et
de centres de compétence adultes et pédiatriques sur le territoire métropolitain et I'outre-mer.

33 centres de référence (6 sites coordonnateurs et 27 sites constitutifs)
93 centres de compétence (56 adultes et 37 pédiatriques)

17 associations de patients

43 laboratoires de diagnostic et de recherche

9 sociétés savantes

Un véritable maillage d’expertise national.

En janvier 2019, la filiére a été labellisée pour la 2¢me fois par le Ministére chargé de la santé, pour la période 2018-2022.
Ses actions sont donc reconduites et suivront le Plan National Maladies Rares 3 (PNMR3), qui renforce le lien des filieres
de santé maladies rares. Pour en savoir plus, vous pouvez consulter le rapport d’activité en suivant ce lien :
https://www.fai2r.org/filiere-fai2r/rapport-activite

Qu’est-ce qu’une filiere de santé maladies rares ?

La filiere FAI?R est 'une des 23 filieres de santé maladies rares qui existent en France. Chaque filiere est construite
autour d’'un ensemble de maladies rares qui présentent des aspects communs. Pour en savoir plus sur les Filieres de
Santé Maladies Rares dites FSMR, n’hésitez pas a vous rendre sur leur portail : fsmr.fr.

Enfin, pour comprendre facilement le role des filiéres de santé maladies rares et leurs interactions a I’échelle
nationale et européenne, nous vous invitons a visionner cette courte vidéo explicative, voir le lien ci-dessous.

https://www.youtube.com/watch?v=Qud8cN5fGoM

Les missions

RN
Améliorer Interagir
\_/

e Améliorer le diagnostic et la prise en charge des patients par nos Réunions de Concertations
Pluridisciplinaires (RCP), les Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins (PNDS), I'Education
Thérapeutique du Patient (ETP), Transition, Télémédecine, Médicaments orphelins, Médico-Social

e Dynamiser la recherche en partenariat avec le réseau CRI-IMIDIATE, la veille épidémiologigue, les
bases de données (BNDMR)

e Former par nos programmes de web conférences soignants et patients, journées thématiques, veille
bibliographigue mensuelle, RCP, vidéos pédagogiques, tutoriels

e Interagir a I'échelle nationale (centres de référence et centres de compétence, associations de
patients) et a I'échelle européenne avec les réseaux ERNs ReCONNET et RITA



https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/pnmr_3_v25-09pdf.pdf
https://www.fai2r.org/filiere-fai2r/rapport-activite
http://fsmrfr/
https://www.youtube.com/watch?v=Qud8cN5fGoM
https://www.fai2r.org/rcp-nationales-fai2r
https://www.fai2r.org/protocoles-nationaux-de-diagnostic-et-de-soins-pnds/pnds-disponibles-maladies-rares-concernees-fai%c2%b2r
https://www.fai2r.org/etp-fai2r
https://www.fai2r.org/transition
https://www.fai2r.org/vie-quotidienne
https://www.fai2r.org/appels-a-projets/reseau-f-crin-imidiate
https://www.fai2r.org/protocoles-de-recherche-clinique-en-cours
https://www.fai2r.org/bndmr
https://www.fai2r.org/les-jeudis-de-la-filiere
https://www.fai2r.org/web-conference-des-associations-de-patients
https://www.fai2r.org/nos-veilles-bibliographiques
https://www.fai2r.org/nos-veilles-bibliographiques
https://www.fai2r.org/formation-videos-pedagogiques
https://www.fai2r.org/les-tutos
https://www.fai2r.org/les-centres-fai2r
https://www.fai2r.org/associations-de-patients
https://www.fai2r.org/associations-de-patients
https://www.fai2r.org/europe

Les journées thématiques

Annuellement nous organisons 4 journées thématiques :

Journée d’Education Thérapeutique du Patient
Journée Transition

Journée Recherche FAI2R/CRI-IMIDIATE
Journée des Associations de Patients

Tous nos événements sont consultables depuis I'agenda. https://www.fai2r.org/les-evenements

Pour accéder facilement aux pages qui concernent votre maladie, tapez dans la barre de recherche
« sclérodermie » ou autre, et vous aurez toutes les pages écrites sur la scléerodermie ou d’autres
pathologies, ainsi que toutes les vidéos faites par la filiere.
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https://www.fai2r.org/les-evenements
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