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1. Accueil du site du centre de référence des aplasie médullaires. [En ligne]. Disponible sur : http:/www.aplasiemedullaire.com.[Consulté le 02/01/2020].
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Maladies PLUS
D’INFORMATIONS

prises en charge SURLES

MALADIES

Sites internet :

® Pour les formes acquises ) :
www.aplasiemedullaire.com

o Laplasie médullaire idiopathique

e L’hémoglobinurie paroxystique nocturne (HPN) www.orphanet.fr

Association HPN France-aplasie
. médullaire
® Pour les formes constitutionnelles www.hpnfrance.com
e La maladie de Fanconi Association Francaise
o Les téloméropathies de la maladie de Franconi
.. . www.fanconi.com
e 'anémie de Blackfan Diamond

. L Association Francaise
¢ Les amégacaryocytoses congeénitales de la maladie de Blackfan Diamond

o Autres pathologies responsables d’hypoplasies www.afbmd.org
et d'aplasies médullaires

Ses actions:

Au niveau des sites Saint-Louis et Robert Debré

® Réunion nationale de concertation immunosuppresseur, allogreffe
pluridisciplinaire (RCP) de cellules souches hématopoiétiques
Bimensuelle : 1 et 3° mercredis pour les pathologies génétiques
o fiche de renseignements du patient
atransmettre au centre de référence B Validation en France
o disponible sur le site internet / espace * des prescriptions initiales?
professionnel des médicaments a désignation
orpheline (eculizumab : transmettre
B Expertises téléphoniques ou mails au Centre de Référence la fiche
en cas d’urgence thérapeutique annexe IV, disponible dans I'espace
. . . professionnel du site internet)
B Consultations de deuxiéme avis ¢ de l'indication du séquencage
du génome dans le cadre

B Hospitalisation pour les patients
présentant des situations médicales
complexes ou des pathologies rares B Carte d'urgence disponible
Exploration et:n HDJ, |_nclu3|on glans les sur demande
protocoles thérapeutiques, traitement

du PFMG 2025 (RCP)

(> ADRESSE DU CENTRE DE REFERENCE : cr.aplasiemedullaire.sls@aphp.fr

2. Circulaire DSS/1C/DGS/PP2/DHOS/E2 N° 2010-24 du 25 janvier 2010 relative a la validation des prescriptions initiales de médicaments
désignés comme orphelins financés en sus des prestations d’hospitalisation.



B Elaboration de bonnes pratiques ® Journée annuelle

cliniques ou de recommandations du centre de référence
o PNDS publié en ao(it 2019 e Organisée chaque année au mois d’octobre
(sites HAS, CR, MaRIH) a Paris (inscription gratuite)
e Fiches de recommandations e Public médical et scientifique en présence
sur les différentes pathologies de représentants d’associations de patients
y: .
® Documents d’information B Newsletter biannuelle

destinés aux patients
o Livret d’information patient sur la prise
en charge d’une aplasie médullaire

e Fiches d’information disponibles B® Communication/formation
par pathologie e En partenariat avec la filiere MaRIH

e Axée sur les actualités du Centre

& TOUS LES DOCUMENTS DISPONIBLES SUR LE SITE INTERNET ET SUR DEMANDE :
cr.aplasiemedullaire.sls@aphp.fr

B Développer et participer a des projets de recherche nationaux et européens
Proposer et mettre en place des essais cliniques thérapeutiques (institutionnels, académiques,
industriels) avec un objectif d’inclusion a la hauteur de la place du CR au niveau international.

¢ DIFFUSION DES ESSAIS CLINIQUES AU NIVEAU DU SITE INTERNET

B Observatoire national des insuffisances médullaires et biobanque RIME
o Enregistrement de données cliniques et biologiques des patients atteints d’aplasie médullaire
(recueil de la non opposition du patient)
e Recueil d’échantillons biologiques dés le diagnostic et tout au long du suivi
(consentement du patient)

(¥ Valorisation via des projets de recherches fondamentaux (études des mécanismes
moléculaires) et translationnels (recherche de facteurs prédictifs de réponse aux traitements)

: Pour tout renseignement et demande de participation : cr.aplasiemedullaire.sls@aphp.fr

Rejoignez la liste de diffusion en vous inscrivant via le site internet

=» www.aplasiemedullaire.com
pour recevoir toutes les informations liées au centre de référence
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Dr. Yosr HICHERI

@ CHARBONNIERA@ipc.unicancer.fr
@ HICHERI@ipc.unicancer.fr

Institut Paoli Calmettes, Marseille

5 6 4
Dr. Patricia ZUNIC CHU de Fort de France, Dr. Edouard FORCADE
@ patricia.zunic@chu-reunion.fr Martinique @ edouard.forcade@chu-bordeaux.fr
CHU de La Réunion Hopital Haut-Léveque, Bordeaux

Dr. Véronique FREMEAUX-
Pr. Lydie DA COSTA BACCHI
Hopital Georges Pompidou, Paris

Dr. Elodie LAINEY
Hopital Robert Debré, Paris

Pr. Oriane WAGNER-BALLON
Hépital Henri Mondor, Créteil

Dr. Magali LEGARFF-TAVERNIER
Dr. Caroline KANNENGIESSER Hopital Pitié-Salpétriére, Paris

Pr. Jean SOULIER Hépital Bichat, Paris

Hopital Saint-Louis, Paris
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