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Un centre de référence maladies
rares pour la drépanocytose

et les pathologies génétiques
du globule rouge

Pour enfants, adolescents et adultes

L'unité de médecine interne et vasculaire de I'hépital Avicenne associée

aux services pédiatrie et médecine interne de I'hépital Jean-Verdier, ainsi qu’a
I'unité d’hémothérapie (service d’hématologie) d'Avicenne, est labellisée centre
de référence maladies rares (CRMR) pour la prise en charge des maladies
constitutionnelles génétiques rares du globule rouge et de I'érythropoiése
(MCGRE) et spécifiquement de la drépanocytose depuis octobre 2017.

Elle a intégré la fédération hospitalo-universitaire de la drépanocytose

du Grand Paris (collaborations Université Sorbonne Paris Nord, Henri Mondor/
Université Paris-est Créteil Val de Marne, Bicétre/Université Paris Saclay)

ainsi que la plateforme d'expertise maladies rares AP-HP.Paris Nord.
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LES PRISES EN CHARGE

Notre centre de référence maladies rares (CRMR) bi-sites assure
une prise en charge compléte et transversale des patients atteints
de drépanocytose et d’'autres maladies génétiques du globule rouge.

= Accueil aux urgences : protocole = Une RCP pour les cas complexes
spécialisé pour les crises vaso-occlusives (tous les 3 mois) et pour les patients
avec priorisation de la prise en charge, en programme transfusionnel (tous
aux urgences adultes d'Avicenne et les 3 mois).

aux urgences pédiatriques & adultes

: = Un programme d’éducation
de Jean-Verdier.

thérapeutique (ETP) pédiatrique et
m Des consultations (2 par an au adulte drépanocytose en HDJ.
minimum), une unité d’hospitalisation
(conventionnelle et de semaine),
une unité de transfusion avec

= Une prise en charge a domicile de
la crise vaso-occlusive sévere, a faible
risque de syndrome thoracique,

aphereses (hemothérapie). chez le patient adulte (DREPADOM),
= Un bip dédié d’avis drépanocytose grace a une collaboration avec I'hépital
adulte pour le groupe hospitalier et Henri Mondor.
le territoire. = Des protocoles de recherche clinique
= Un HDJ permettant le bilan annuel et translationnelle sur la thématique
des complications de la maladie de la drépanocytose, en collaboration
et l'optimisation thérapeutique. avec 'URC/CRC du groupe hospitalier,

= Une IDE coordinatrice du parcours notamment un programme de

de soins bi-sites, favorisant la transition musicothérapie pour la gestion de
pédiatrie-adulte des patients. la crise vaso-occlusive chez I'adulte.
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ACCES FACILE A 30/45 MIN DU CCEUR DE PARIS
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