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Nouvelle carte des centres de la filière 
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• 2 centres de référence 
coordonnateurs 

• 19 centres de référence constitutifs 
39 centres de compétence

• L’arrêté de labellisation a été signé 
fin décembre et publié au Bulletin 
officiel le 29 décembre 2023

BRAVO à tous et particulièrement aux 
nouveaux labellisés !



Labellisation des CRMR
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Financement des nouveaux CRMR – Campagne Piramig
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Date limite de saisie
dans BaMaRa des
activités de 2023 des
CRMR pour prise en
compte dans le
rapport PIRAMIG :
31 mars 2024.

 Ouverture de la
campagne en avril
ou en mai.

 Vérifier votre file
active au fil de
l’eau et de ne pas
attendre le mois
de mars.



PNMR4
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Coordonné par 
Pr Guillaume Canaud, et Pr Agnès Linglart

1.Mettre en place 

- Un suivi continu des nouveau-nés 
dépistés positifs à une maladie rare, 
dans BaMaRa (SDM-DN)
- Une Commission Scientifique de 
Prospectives intégrée au Programme 
National de Dépistage Néonatal 
inclusion de nouvelles maladies ;

2. Être un interlocuteur privilégié 
des demandeurs souhaitant faire 
inclure une pathologie ou un groupe 
de pathologies 

3. Conseiller les professionnels de 
santé et les associations d’usagers 
sur les questions attenantes au 
Programme National de Dépistage 
Néonatal et à son extension.



Les maladies MCGRE dans la BNDMR au 1er novembre 2023
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Le dernier rapport BNDMR Nombre de cas par maladie rare recense globalement 

21 300 malades porteurs de maladies MCGRE (diagnostics confirmés).
● La drépanocytose de génotype SS, avec 12 271 malades, se place en 3e position de 

l’ensemble des maladies rares et le nombre total de malades porteurs d’un 

syndrome drépanocytaire majeur se monte à 16 774.

● Environ 1275 malades sont codés porteurs d’une bêta-thalassémie

et 470 d’une alpha-thalassémie (dont environ 65 cas d’alpha-thalassémies syndromiques)

● 1319 malades sont porteurs d’une sphérocytose héréditaire

● 222 malades sont porteurs d’une hémoglobinose C

● 128 malades sont porteurs d’une elliptocytose familiale

● 119 malades sont porteurs d’un déficit en pyruvate kinase

● Il reste impossible d’indiquer un nombre de cas de déficit en G6PD en raison notamment de 
l’utilisation du code de la classe 1 (seule rare) pour des cas de classe 2 ou 3 et de l’invisibilité des cas 

de classe 2/3 symptomatiques correctement codés.

● Pour les autres maladies, les effectifs sont tous inférieurs à 100, dont notamment :
● environ 80 malades avec une anémie dysérythropoïétique congénitale

● environ 80 malades avec une stomatocytose héréditaire

● 58 malades avec une hémoglobinose E, 55 avec S-PHHF…



AAP - Projets financés en 2023
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Lauréats Montants

AAP

Education thérapeutique 

du patient
6 lauréats 100 000 €

Association 4 lauréats 20 000 €

Généraliste 6 lauréats 60 000 €

Expertise-Formation 5 lauréats 50 000 €



Les RCP mises en place dans la filière

Nombre de RCP :

• 13 RCP nationales 

• 8 RCP régionales ou locales 

Dont 9 RCP sur Skemeet (Anciennement ShareConfrere)

Dernière RCP mise en place : Procréation & drépanocytose ; la première s’est tenue le 14 décembre 2023.

Une RCP est prévue sur la Thérapie génique.

La liste des RCP est disponible sur le site internet, dans l’onglet “Espace Professionnels de santé”
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La recherche
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A partir de l’onglet Espace professionnels 

de santé, possibilité d’accéder à :

ESSAIS CLINIQUES : répertorie les essais 

cliniques menés en France; possibilité de 

soumettre un essai clinique,

PUBLICATIONS : chaque utilisateur peut 

partager un article qu’il estime d’intérêt ,

BOITE A OUTILS : [prochainement mise en 

ligne] propose de l’aide à chaque étape de 

l’élaboration d’un projet de recherche. Des 

réunions d’appui méthodologique seront 

proposées 4 fois par an.



Nouveauté : le point médicaments
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Mail de la filière 



Quelques supports de communication
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A destination des patients :

Fiches d’informations sur 
nos maladies 

Dépliant de 
sensibilisation 
sur le don du 

sang 

Dépliant 
Sport & 

drépanocytose 

Plaquette de 
présentation de la 

filière 
(comprenant nos 
missions et nos 
coordonnées) 

Dernier 
numéro du 

New 
Globinoscope



Quelques supports de communication
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A destination des professionnels de santé :

Un document développé par le 
GT MPS – psychologues : «La 
drépanocytose et ses 
retentissements 
psychologiques » et le PNDS 
SDM de l’enfant et l’adolescent 
devraient être disponibles 
rapidement.

Un PNDS sur les microcytoses
est en réflexion.

Des traductions en anglais des 
PNDS sont disponibles et la 
traduction d’un des ateliers de 
coordination multidisciplinaire 
est en cours.

PNDS en version 
imprimée

Guide de codage 
BaMaRa

Bulletin recherche

Tous ces documents 
peuvent être commandés ici 



De nouveaux outils pour l’ETP
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Cartes médicaments réalisées par le groupe Drépacard

Cartes Vrai/Faux 
réalisées par le 
groupe EVAD’DONS-
NOUS 

Des programmes et 
outils pour l’ETP 

doivent être 
développés pour 

toutes les pathologies 
du périmètre de la 

filière
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Quelques évènements de l’année 2023

- Journée maladies rares transition en interfilière – 3 juin
- 2 Journées de la filière : 25 janvier et 16 juin

- 2 Ateliers de coordination multidisciplinaire :
- La prise en charge des atteintes osseuses chez 

l’enfant drépanocytaire
- les atteintes cérébro-vasculaire des patients 

drépanocytaire adultes

- Journée PsyDrep – 22 juin 
- Journée drépanocytose sud-ouest, 26 mai
- Journées amazoniennes de la drépanocytose 26-27 juin
- Journée du groupe de travail greffe - 6 octobre
- Journée des responsables de centre – 15 décembre 



Evènements 2024
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- Journées de la filière :
- 2 février 2024 

- 28 juin 2024

- Ateliers de coordination multidisciplinaire :
- 1er février 2024

- 27 juin 2024

- Journée interfilière MaRIH MCGRE Antilles - Guyane 
- 18 mars

- Journée des associations : avril 2024

- Journée PsyDrep
- 27 juin 2024

- Journée interfilière MaRIH Mhémo MCGRE Océan Indien – La réunion
- Fin septembre / début octobre 2024
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Merci de votre attention


