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Pourgquoi ces recommandations ?

e Harmoniser les pratiques au niveau national
e Actualiser les connaissances
o« Répondre a la complexité croissante de la prise en charge de I'adulte

E 0

e 1° série de recommandations en septembre 2009
e 2°megérie de recommandations en 2015
e PNDS 2015
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istorique du projet

2018 :
lancement du
groupe de

travail
2020-2021:
interruption

liée a la
pandémie de
COVID-19
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2022-2026 :

reprise,
réunions
régulieres,
rédaction et
validation

Jean-Benoit Arlet, Francois Lionnet, Laure Joseph,
Sylvain Le Jeune, Pablo Bartolucci, et Anoosha Habibi

Travail avec
les
spécialistes
des différents
centres et des
experts

version finale des
recommandations



Les recommandations ont été relus par des experts
spécialistes de chaque organe

e Néphrologues o« Hépatologues

o Cardiologues e Obstétricien

e Neurologues e Spécialiste de greffe d’'organes

o Spécialistes de Thrombose o Greffeur de cellules souches hématopoiétiques
o Infectiologues e ORL,

o Neuro-vasculaires e Orthopédistes, etc........

e EFS
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'Recommandations

Recommandations générales pour la prise en charge
Prise en charge préhospitaliere

Syndrome thoracique aigu

Aggravation de I'anémie

Complications ophtalmologiques

Drépanocytose hétérozygote composite SC
Hydroxyurée

spécificités des résultats biologiques chez les drépanocytaires
gestion difficile des crises douloureuses?

Les maladies auto-immunes dans la drépanocytose
Explorations organiques a réaliser

Crise douloureuse aigué

Hémolyse retardée post-transfusionnelle

Conseil génétique

Grossesse

Indications et modalités transfusionnelles

Le suivi des patients greffés d’organe et période périoperatoire
Priapisme

Conduite a tenir devant une fievre

Complications ORL

Ulcéres cutanés

Prise en charge psychologique

Fl/ReugE.

FILIERE SANTE MALADIES RARES

MCGRE

48 fiches

Vaccinations

Recommandations pour les voyages

Specificité d'utilisation de certain médicaments dans la drépanocytose
Erythraphérese

transition

Education thérapeutique

Indication de Greffe de moelle et thérapie génique
Recommandations pour le médecin généraliste
Atteintes ostéoarticulaires + tableau radio
Complications hépatiques, surcharge en fer
Contraception (questions/réponses)

Période périopératoire

Voies d’abord veineuses (questions/réponses)
Oxygénothérapie (questions/réponses)
Diététique, métabolisme phosphocalcique, vitamines et oligoéléments
Accidents vasculaires cérébraux

Complications rénales

Manifestations pulmonaires chroniques
Manifestations Cardiaques

Anévrisme intra-cérébral

Activité Physique

Douleur Chronique

Addictologie

Thrombose et la drépanocytose

Optimisation thérapeutique
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Merci pour votre attention
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