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Cohodrep & Cohothal — Rationnel

e 2025: Absence de données nationales prospective néonatale

Organisation nationale du dépistage néonatal systématique (drépanocytose )

Données de surveillance trés informatives (Ex. Etude Evadrep)
e Ecarts aux recommandations: Couverture DTC/ Antibioprophylaxie / vaccination
e Mortalité/ morbidité

e Bamara: Données minimales déja collectées : identité, diagnostic

e Possibilité de croiser les données Bamara et rapport d’analyses du dépistage néonatal
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Cohodrep & Cohothal — Objectifs

e Objectifs: Suivi prospectif longitudinal sur 5 ans de la cohorte de nouveaux nés
dépistés
e Drépanocytaires: Cohodrep
e Thalassémiques : Cohothal

e COPIL

e CohoDrep : Marica Rossi (Robert Debré), Valentine Brousse et Marie-Héléne Odievre (GT DNN)
e CohoThal : Audrey Benoit (Marseille), Sarah Szepetowski (GT DNN)

e Filiere FilRougE-MCGRE : Catherine Pouzat

e BNDMR

e Comité utilisateurs
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Cohodrep & Cohothal- ce qui a ete fait %

Juin 2025 Septembre 2025 Février 2026 Juin 2026
AAP Convergence — Accord (Bamara): Projet Cohodrep & Définition des Patients tests
Banque Nationale Cohothal variables (e-CRF
Maladies Rares européen — Radeep)
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Juillet 2025 Octobre 2025 Avril 2026
l'ensemble du territoire pilotage technique
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' Cohodrep & Cohothal- prochaines étapes

Janvier 2027
Septembre 2026 Début dels inclusions ?

Validation des variables

Dec 2026

Organisation de la saisie

Financement Européen?
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Quels items ? Q

e Données de base

e Données longitudinales : dates anniversaires 1-2-3-4-5 ans




Quels items ?

e Données longitudinales : dates anniversaires 1-2-3-4-5 ans

Patient toujours suivi dans le centre — si non, quel centre/retour pays/perdu de vue
Poids, taille, splénomégalie

Moyenne des Hb pré-transfusionnelles de I'année
Apports transfusionnels annuels
Nombre de séances transfusionnelles dans I’année

Moyenne des ferritinémies de I'année
1¢r chélateur prescrit toujours en cours — si non, quel 2éme chélateur et motif changement
2¢me chélateur prescrit toujours en cours — si non, quel 3¢Me chélateur et motif changement
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Conclusion

e CohoThal permettra de disposer pour la premiere
fois en France de données prospectives
harmonisées sur les premieres années de vie de
TOUS les enfants atteints de béta-thalassémie
sévere

e Collaboration nationale mais peu de moyens
supplémentaires nécessaires pour les centres par
rapport au registre

e Mieux évaluer nos pratiques actuelles et les

innovations thérapeutiques a venir

Merci



