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Sensibiliser et 
informer

Coordonner la 
recherche

Développer la 
formation

Améliorer la 
prise en charge 

des patients 

Favoriser la participation aux 
programmes européens

Coordonner les acteurs de la 
Filière MCGRE

Nos Missions



Qu’est ce qu’une Filière de Santé Maladie Rare ?

La mise en place du deuxième Plan National Maladies Rares entre 2011 et 2016 a permis la 
création de 23 Filières de Santé Maladies Rares. Créées et pilotées par le Ministère des 
Solidarités et de la Santé, ces Filières recouvrent un champ large et cohérent de maladies rares. 

Elles ont notamment pour vocation de :
- créer des synergies et des échanges entre les différents acteurs professionnels et associatifs 
impliqués (centres de référence, centres de compétences, associations de patients, etc.)
- améliorer la prise en charge des patients 

La Filière MCGRE regroupe les maladies constitutionnelles rares du Globule Rouge et de 
l’Erythropoïèse. 

Qui sont les membres de la Filière MCGRE ?

45 centres de 
compétences

20 associations 
de patients

5 laboratoires 
de diagnostic 

approfondi

5 équipes de 
recherche 

fondamentale

10 sociétés 
savantes

2 centres de référence 
coordonnateurs et 13 centres 

de référence constitutifs

Les pathologies de la Filière MCGRE 

Syndromes drépanocytaires 
majeurs

Thalassémies 

Pathologies de la membrane du 
globule rouge

Défauts enzymatiques du globule 
rouge

Dysérythropoïèses 
congénitales 

Polyglobulies génétiques



Un réseau national de centres de soin 
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Centres de référence 
coordonnateurs 

Centres de référence 
constitutifs 

Centres de 
compétences

Un réseau national de centres de soin 

Les réseaux européens de référence (ERN) réunissent des experts de toute l’Europe, afin 
d’améliorer la prise en charge de maladies complexes et rares nécessitant des soins 
hautement spécialisés ainsi qu’une concentration de connaissances et de ressources.

La Filière MCGRE participe à l’ERN EuroBloodNet dédié aux maladies hématologiques rares. 
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Animateur : Professeur Frédéric Galactéros

Contactez-nous

Assistance Publique - Hôpitaux de Paris 
Gestionnaire GHU Henri Mondor

Service de médecine interne
Unité des Maladies Génétiques du Globule Rouge 

51, avenue du Maréchal de Lattre de Tassigny 
94010 Créteil

01 45 17 82 12
contact@filiere-mcgre.fr


