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Les pathologies rares/ ultra-rares
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Les actions transversales 
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Bilan 2017 - 2022
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ERN-EuroBloodNet 5th Progress Meeting

9th of November 2023

Faciliter la partie administrative

Améliorer ou réaliser le lien entre ERN – ministères de la santé – directions hospitalières 



Membres de l’ ERN-EuroBloodNet – Red Blood Cell Disorders

Importance de la visibilité 
des experts sur le site 

https://EuroBloodNet.eu

Comment créer/mettre à jour les profils
https://eurobloodnet.eu/membership/edit-your-profile-handbooks/

https://eurobloodnet.eu/


Experts ERN-EuroBloodNet – CPMS 
(Clinical Patient Management System)

Importance de la visibilité 
des experts sur la plateforme 

Comment utiliser le CPMS
https://eurobloodnet.eu/cpms/how-to-use-the-cpms/



Experts ERN-EuroBloodNet – CPMS 
(Clinical Patient Management System)

Comment utiliser le CPMS
https://eurobloodnet.eu/cpms/how-to-use-the-cpms/



Participations concrètes

8

Quelques exemples



Participations concrètes réalisées
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● CPMS

Création d’un
Groupe d’experts

Cas cliniques 
complexes 

d’anémie hémolytique 
sans diagnostic 

malgré NGS 



Participations concrètes réalisées
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● La filière 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 français pour le réseau européen de patients drépanocytaires

● A la traduction de notre enquête d’évaluation des possibilités d’amélioration de la prise en charge 

de la drépanocytose



Participations concrètes réalisées
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● Les hôpitaux ont participé 
● Accès aux outils diagnostiques

○ Cartographie d’accès au séquençage de nouvelle génération

○ Cartographie d’accès au doppler transcrânien

● Accès aux traitements
○ Cartographie transplantation MO/CS dans les maladies non –oncologiques

● Nouvelles recommandations
○ Méthémoglobinémie

○ Dépistage néonatal

○ Diagnostic déficit en PK 

● Activités dédiées aux patients
○ Coordination des 10 premières priorités patients drépano.

○ Coordination groupe patients ASCAT

○ Topic on Focus



Participations concrètes réalisées
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● Les hôpitaux participent
● Registres

○ Cartographie des registres au niveau de l’UE

○ Premières collaborations

○ Difficultés réglementation en France



Participations concrètes réalisées
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● Les hôpitaux participent
● Recommandations drépanocytose- support DG SANTE  (revue littérature, 

traductions)

● But: identifier les standards de prise en charge (minimales – européennes)

● Cadre
● Populations adultes et pédiatriques

● Recommandations EU (+ USA/Canada pour comparaison)

● Dernière mise à jour max10 ans

● Langue anglaise ou du pays

○ Stratégie

● Analyse comparative de ces recommandations nationales

● + revue littérature



Participations concrètes à poursuivre
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● Participations aux différents programmes
● Mise à jour Webinars, Topic on focus

● E-Learning platform (CHU Montpellier)

● Registres

● Mise à jour de recommandations

● Des nouveaux projets à 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



Participations concrètes à venir
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● Collaboration avec ISLH
● Programme de séminaires communs en cours de préparation

● Orateurs seront sollicités

● Drépanocytose: personnel infirmier et médecins généralistes
● Programme de formation en cours de préparation

● Avis et orateurs seront sollicités

MERCI à TOUTES ET TOUS



L’équipe
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Next ERN-EuroBloodNet meeting will be held face to face at 

European Hematology Association Congress!! 

See you 13th June 2024 in Madrid!


