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Quelques chiffres

TOTAL

103 membres

24 Etats membres

Expertise GR

53 membres

19 Etats membres



Quelques chiffres

www.eurobloodnet.eu

Expertise pathologies GR

http://www.eurobloodnet.eu/


Quelques chiffres

Alpha-thalassemia 
and related 

diseases

Beta-thalassemia 
and related 

diseases

 Hemoglobinopath
y (Other than 

THAL and SCD)

Hereditary 
elliptocytosis

Hereditary 
spherocytosis

Hereditary 
stomatocytosis

Primary inherited 
erythrocytosis / 

Congenital 
polycythemia

Rare constitutional 
hemolytic anemia 
due to an enzyme 

disorder (Other 
than PKD)

Rare constitutional 
hemolytic anemia 
due to pyruvate 

kinase deficiency 
(PKD)

Sickle cell 
disorders

Hémoglobinopathies

Enzymopathies

Pathologies membranaires



Quelques chiffres

Patients

16 000 en suivi annuel
(voir monitoring 2019-2021) 



Quelques chiffres

Patients

1609 nouveaux/an
(voir monitoring 2019-2021)



Des actions transversales (TFAs)
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Des actions 
concrètes

La drépanocytose – disponibilité 
échodoppler transcrânien

• Enquête européenne: accès et barrières

• Résultats: 82 réponses -  17 pays
• < 30% enfants 1 doppler/an
• Manque de staff formé 

ASH 2021 - EHA 2022

SOINS DE 
SANTE 

TRANSFRONTA
LIERS



Des actions 
concrètes

Transplantation MO  – drépanocytose

• Etude des conventions nécessaires inter 
pays �

• Résultat: accord non obtenu MAIS 
dynamique pour rendre disponible le 
traitement en Irelande où il était absent 
auparavant

SOINS DE 
SANTE 

TRANSFRONTA
LIERS

Droits aux soins transfrontaliers: point info pour 
répondre aux patients 

• Objectif: lien entre les organismes nationaux et 
l’hôpital

• Résultats: 36 patients assistés dont 16 cas de 
pathologies rares du GR (1 patient ukrainien)



Des actions 
concrètes

Répertoire (Prévention, diagnostic, 
traitement)
• 116 documents- dont 23 domaine GR
• Implication des patients
• Preuves de qualité des documents

Création de nouvelles guidelines: 10 priorités identifiées
1. Mastocytose systémique
2. Neutropénie chronique
3. Lymphome primaire CNS
4. Lymphome de Burkitt
5. Tumeur à cellules plasmacytoïdes dendritiques blastiques 
6. Leucémie lymphoïde à grands lymphocytes granuleux de type NK
7. Complications hépatiques et ostéonécrose dans les 

hemoglobinopathies
8. Hémochromatose
9. Anémie dysérythropoïétique congénitale
10. Désordres plaquettaires fonctionnels

BONNES PRATIQUES

Prioritization Task Force includes EHA 
WG Guidelines members --> Synergies!

• Luca Malcovati (Chair)

• Paola Bianchi

• Noemi Roy

• Carlo Dufour

• Maria del Mar Mañú



Des actions 
concrètes BONNES PRATIQUES

DG santé aide les ERNS pour 
développer/mettre à jour 2 nouvelles 
guidelines
• Lymphome de Burkit
• Complications à long terme Hbpathies Collaboration EHA guideline Committee

ERN EuroBloodNet endorsement

Creation of patients' pathways & patients' 
summary

• Patients’ pathways on Cutaneous Lymphoma 
(under development)

• Summary on the CPG on Burkitt Lymphoma 



Des actions 
concrètes

Préceptorat pour professionnels de 
santé

EDUCATION
MEDICALE

CONTINUEE



Des actions 
concrètes

Webinaires

EDUCATION
MEDICALE

CONTINUEE

30 presentations 
> 1000  participants 



Des actions 
concrètes EDUCATION

MEDICALE
CONTINUEE

Plateforme d’eLearning
• Module 1: Hémoglobinopahies

• Module 2: Membranopathies

• Module 3: Enzymopathies

• Module 4: maladies rares érythropoïèse

Cours morphologie GR
2 sujets – 50 cas 
• Anémies, valeur diagnostique des anomalies des 

globules rouges et approche diagnostique
• Pathologies héréditaires des GR et  anémie



Des actions 
concrètes EDUCATION

MEDICALE
CONTINUEE

Education pour les patients

Topic on focus: sujets identifiés par les patients
2 sujets – 50 cas 
Une fois par mois, tous les lundis de 17h à 18h (Paris 
CET)

• Janvier « Nouvelles thérapies pour drépanocytose
• Février « Qualité de vie des patients adultes »
• Mars « Hydroxyurée et fertilité »
• Avril "Dommages neurologiques dans la 

drépanocytoe"
• Mai « Dépistage néonatal »
• Juin « Risque gestationnel »,
• Juillet « Drépanocytose et maladies immunitaires 

»
• Septembre « Conseil génétique et sélection 

d'embryons”
• Octobre « BMT : survie infertilité et autres 

complications,
• Novembre "Polyurie et énurésie : lésions rénales"
• Décembre: "Priapisme"



Des actions 
concrètes EDUCATION

MEDICALE
CONTINUEE

Education pour les patients

• Médecins et patients travaillant ensemble - conférence 
ASCAT – session commune ERN EuroBloodNet

• Les patients présentent les résultats de la session lors de 
la conférence plénière de clôture

Belgium

Spain

France

Germany

Ireland

Italy

Netherlands

Portugal

Switzerland

United Kingdom 

0 9 18 26 35

Patients Organizations reached  

Création d’un réseau européen 
ePAGs ”Sickle cell dsease” 



Des actions 
concrètes

Clinical Patient System

 
• Manque de soutien et de ressources pour la 

R&D/ thérapie
• Expertise répartie de manière hétérogène dans 

l'UE
• Patients non ou mal diagnostiqués
• Choix thérapeutique adapté
• Iniquité d'accès aux outils 

diagnostiques/thérapeutiques au sein de l’UE
• RGPD- partage sécurisé des données personnelles

TELEEXPERTSE
      (CPMS)

Utilisateurs actifs

Pilotes pour tester le remboursement : support 
économique de la commission européenne: 
200€ /Panel pour l’Instituton



Des actions 
concrètes

Les registres

 

ETUDES 
CLINIQUES

RECHERCHE



Des actions 
concrètes

Les registres - RADeep

 

ETUDES 
CLINIQUES

RECHERCHE



Des actions 
concrètes

Les registres - RADeep

 

ETUDES 
CLINIQUES

RECHERCHE

Regis
tre 
natio
nal

Centre
s

Ethics Inf. 
Conse
nt

Collab
oratio
n

First 
patien
t

Softwa
re

BELGIU
M

Oui 16 + + + + REDcap

DANEMA
RK

Oui 2 + + + + RADeep

ITALY Non 33 + + + + RADeep

SPAIN Oui 78 + + + REDcap



Des actions 
concrètes

Etudes cliniques

 

SAFETY STUDY

ETUDES 
CLINIQUES

RECHERCHE

A very rare 
disease 

A drug

Money from a 
Company and a 
Sponsor

A team

Adult patients with 
erythrocyte membranopathies

Metapivat

Rigshospitalet, Denmark, (Andreas 
Glenthøj); University Medical Center 
Utrecht, Netherlands, (Eduard van Beers)



Disease Number of Patients

Sickle Cell Disease 260

Thalassaemia 330

Other 40

CLINICAL TRIALS AND RESEARCH
OTHER RESEARCH

• Participation of 43 Centers in 10 EU-MSs

• RADs Patients: 630

ERN-EuroBloodNet Collaborative 
Platform on Red Blood Cell and 

COVID-19 patients

Poster Communication ASH 
2021

Oral Communication EHA 2022

Peer-review publication on 
progress 
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Support de 
l’équipe 
EuroBloodNet

• Participer/proposer

• Coordination et 
Logistique (nouvelles activités, 
webinaires, enquêtes, essais cliniques, 
etc...)

• Identification d'experts et de défenseurs 
des patients (panels, groupes de travail)

• Assistance économique et technique 
(essais cliniques, Registre, CPMS)

• Augmenter la visibilité et la diffusion de vo
tre projet (reconnaissance 
ou approbation de l'ERN)

Les perspectives

Amélioration
Prise en 
charge
Paients

SOINS DE 
SANTE 

TRANSFRONTA
LIERS

BONNES PRATIQUES

ETUDES 
CLINIQUES

RECHERCHE
EDUCATION
MEDICALE

CONTINUEE

TELEEXPERTSE



MERCI POUR VOTRE 
ATTENTION

A VOTRE DISPOSITION

THE END
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