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Dépistage néonatal des
hémoglobinopathies

* |dentification précoce des syndromes
drépanocytaires majeurs et syndromes
thalassémiques

* Dépistage ciblé puis systématique depuis
novembre 2024

* Couverture nationale, métropole et DROM

FILIERE SANTE MALADIES — RARES



Organisation du dépistage

Coordination nationale par le CNCDN
Relais régionaux : CRDN
Préelevement en maternité a J3

Numéro unique de dépistage pour chaque
nouveau-né

Orientation vers un centre de référence ou de
compeétence



Données nationales du dépistage

> 600 nouveau-nés dépistés en 2024
|dentification exhaustive (?) par les CRDN

Production d’un rapport épidémiologique
annuel avec cartographie

Source précieuse de données



Objectifs du projet

* Création d’un dossier de spécialité BNDMR
(Variables simples )

— Constitution d’'une cohorte néonatale nationale
prospective (via le numeéro unique de dépistage (?)

— CohoDrep: Ensemble des enfants dépistés avec
syndromes drépanocytaires majeurs

— CohoThal: Ensemble des patients dépistés avec une
béta thalassémie (Sarah Szepetowki- Marseille)

— Suivi longitudinal sur au moins 5 ans



Objectifs de la collecte de données

* Données épidémiologiques fiables et
narmonisées

* Recueillir des marqueurs de suivi et de
complications

e Evaluation de 'application des
recommandations: par ex

— Couverture DTC
— Antibioprophylaxie etc..
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Banque Nationale de Donnees
Maladies Rares

Projet agrée par la BNDMR

Variables alignées sur les variables collectées dans
la BDD Européene RaDeep (EuroBloodnet)

Calendrier 2026:

— Phase technique en cours (revue des variables)
— Validation finale
— Developpement des variables dans Bamara (BNDMR)

Constitution d’un comité de suivi:
— Pilotage des projets
— Recherche financements pour saisie



