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Les pathologies rares/ ultra-rares
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ERN-EuroBloodNet 5t Progress Meeting
9th of November 2023

Faciliter la partie administrative
Améliorer ou réaliser le lien entre ERN — ministeres de la santé — directions hospitaliéres



Membres de I’ ERN-EuroBloodNet — Red Blood Cell Disorders €0N
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Comment créer/mettre a jour les profils
MC@E https://eurobloodnet.eu/membership/edit-your-profile-handbooks/



https://eurobloodnet.eu/

Experts ERN-EuroBloodNet - CPMS
(Clinical Patient Management System)
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Comment utiliser le CPMS
https://eurobloodnet.eu/cpms/how-to-use-the-cpms/

Request Additional Data

EuroBloodNet - Hematological Diseases

Hereditary erythroenzymopathies and RBC membrane
defects

1/Apr/2023



Experts ERN-EuroBloodNet - CPMS
(Clinical Patient Management System)
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Comment utiliser le CPMS

https://eurobloodnet.eu/cpms/how-to-use-the-cpms/




' Participations concretes

Quelques exemples




Participations concréetes réalisées

« CPMS

Création d’un
Groupe d’experts
Cas cliniques
complexes
d’anémie hémolytique
sans diagnostic
malgré NGS
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ERN-EuroBloodNet Case Consultation Form

Rare Haemolytic Anaemia

28th June 2023 Online Meeting
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Participations concréetes réalisées

« Lafiliere a participé

Aide aux patients venant d’un autre pays européen qui cherchaient un centre de soins en France
A l'élection d’un représentant francais pour le réseau européen de patients drépanocytaires

A la traduction de notre enquéte d’évaluation des possibilités d’amélioration de la prise en charge
de la drépanocytose

Establishment of the
European Network of
SCD Patients
Oganisations

Creation and promotion of a
network of SCD patients
organizations




Participations concreétes réalisées eon

« Les hopitaux ont participé

e Accés aux outils diagnostiques

o Cartographie d’acces au séquencage de nouvelle génération

o Cartographie d’acces au doppler transcranien
e Acces aux traitements

o Cartographie transplantation MO/CS dans les maladies non —oncologiques
e Nouvelles recommandations

o Méthémoglobinémie

Practice Guideline > Am J Hematol. 2019 Jan;94(1):149-161. doi: 10.1002/ajh.25325.

o Dépistage néonatal
o} Di agno stic déficit en PK Addressing the diagnostic gaps in pyruvate kinase
e, P . deficiency: Consensus recommendations on the
e Activités dédiées aux patients diagnosis of pyruvate kinase deficiency

Pacla Bianchi !, Elisa Fermo *, Bertil Glader 2, Hitoshi Kanno 3, Archana Agarwal 4,

o Coordination des 10 premieres priorites patients Ar&PaNO. i arcin . sum e o, ssmes o rorer o tmissscir . oot iganiosis

Maria Del Mar Mafiu-Pereira ?, Theodosia A Kalfa '*, Serge Pissard ™,

0 C 00 rd n at ion g rou p e p at ien t S AS CAT ;?s:;ga:‘::vsv:ig‘?-a 12 93, Eduard van Beers ™, Patrick G Gallagher 'S, David C Rees ',
. with the endorsement of EuroBloodNet, the European Reference Network in Rare Hematological
o Topicon Focus




Participations concréetes réalisées

« Les hopitaux participent

Registres
o Cartographie des registres au niveau de l'UE
o  Premieres collaborations
o Difficultés réglementation en France

Belgium

Denmark

Italy

Spain

Greece

ENROL sub registries:
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Participations concréetes réalisées

o Les hopitaux participent
e Recommandations drépanocytose- support DG SANTE (revue littérature,
traductions)

e But: identifier les standards de prise en charge (minimales — européennes)

e Cadre
e Populations adultes et pédiatriques

e Recommandations EU (+ USA/Canada pour comparaison)
e Derniéere mise a jour max10 ans
e Langue anglaise ou du pays

o Stratégie
e Analyse comparative de ces recommandations nationales
e  +revue littérature
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Participations concrétes a poursuivre eon

e Participations aux différents programmes
e Mise a jour Webinars, Topic on focus
E-Learning platform (CHU Montpellier)
Registres
Mise a jour de recommandations
Des nouveaux projets a concrétiser avec une plus-value d’une collaboration européenne?
Recommandations/Guidelines
Recherche
Courts séjours de formation
Promotion de « ring tests » pour des analyses rares
Création d’un groupe virtuel d’experts pour second avis (CPMS)
Trajets de soins patients

o O O O O O




Participations concréetes a venir

e Collaboration avec ISLH
e Programme de séminaires communs en cours de préparation
e Orateurs seront sollicités
e Drépanocytose: personnel infirmier et médecins généralistes
e Programme de formation en cours de préparation
e Avis et orateurs seront sollicités

MERCI a TOUTES ET TOUS
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Oncological Hub Chair

AP-HP, Hopital St. Louts, Paris

£ plerre fenaux@aphp.r

Co-coordinator

Non-oncological Hub Chair

Hopital ERASME-CUB, LHUB-ULB,

Brussels

E2 Beatrice Gulbis

e Gulbis

Coordinator

Barcelona

£ marmanu@vhir.arg

Scientific Director & ENROL

University Hospital Vall dHebron

Vall dHebron Research Institute,

Victoria Gutiérrez
Valle

Scientific Manager
University Hospital Vall d Hebron

Vall dHebron Research Institute,
Barcelona

[ victoria.gutierrez@vhir.org

Mariangela Pellegrini

Educational & Patients Program
Manager
AP-HP

Hopital St. Louis, Paris

E2mariangela pellegrini

Maria Rodriguez
Sanchez

Dissemination Manager
University Hospital Vall d'Hebron

Vall dHebron Research Institute,
Barcelona

4 maria rodriguez. sanchez@vhir.or

Sy
Claire Diot
ENROL Manager
University Hospital Vall d'Hebron

Vall d'Hebron Research Institute,
Barcelona

M claire.di

Adeline Gladieux

Maryam Lalem

Financial and Activities for Health
Officer Professionals Manager
AP-HP Hopital ERASME-CUB

Hopital St Lous, Paris

&3 adeline.gladieux@aphp. fr

LHUB-ULB, Brussels

2 maryam Jalem@ulb.be

Giulio Sannasardo
European Project Manager
AP-HP

Hopital St. Louis, Paris

& giulio.sannasardo@aphp.fr

Next ERN-EuroBloodNet meeting will be held face to face at
European Hematology Association Congress!!

See you 13th June 2024 in Madrid!



