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RCP Pathologie Plaquettaire 2024

6

•Organisation de 3 RCP Pathologie Plaquettaire en 2024

Entre 60 et 80 participants par RCP

◦ 10 dossiers de patients suivis pour une thrombopénie (WAS, BSS, ANKRD26, plaquettes grises…)

◦ 5 dossiers de patients suivis pour une Thrombopathie (Thrombasthénie de Glanzmann, 
Syndrome de Noonan,…)

4 cas pédiatriques et 11 cas adultes



RCP Pathologie Plaquettaire 2024
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• RCP URGENTE Pathologie Plaquettaire 2024
3 RCP urgentes        1 patient atteint de BSS

1 patient atteint de Syndrome de Jacobsen 

1 patient atteint de Thrombasthénie de Glanzmann

3 cas pédiatriques

• Procédure de demande :
o Demande auprès de l’équipe CRPP : paul.saultier@ap-hm.fr celine.falaise@ap-hm.fr stephanie.alkoussa@ap-hm.fr

o Coordonnateur et quorum déterminent date et créneau et envoient le lien de connexion 

o Envoi par messagerie sécurisée des dossiers : celine.falaise@aphm.mssante.fr

o Pour toutes questions, merci de contacter l’adresse e-mail suivante : ghe.mhemo@chu-lyon.fr

mailto:paul.saultier@ap-hm.fr
mailto:celine.falaise@ap-hm.fr
mailto:stephanie.alkoussa@ap-hm.fr
mailto:celine.falaise@aphm.mssante.fr
mailto:ghe.mhemo@chu-lyon.fr
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PNDS
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•PNDS CRPP 2024-2025 : Thrombopénies constitutionnelles 
avec prédisposition aux hémopathies malignes 
(ANKRD26, ETV6 et RUNX1)

Coordination : Hélène Boutroux et Paul Saultier

◦ Groupe 1 : circonstances diagnostiques, diagnostic différentiel et examen clinique initial
Responsable : Hélène Boutroux

◦ Groupe 2 : Explorations biologiques, risque hémorragique : évaluation et prise en charge
Responsable : Céline Falaise

◦ Groupe 3 : Risque leucémique : évaluation, suivi, prise en charge
Responsable : Paul Saultier

Implication de multiple spécialités / profils : pédiatres, internistes, hématologues adultes, 
hémostasiens, cytogénéticiens, biologistes moléculaires, médecin généraliste, représentants des 
patients (AFH)

Etat d’avancement actuel: Réunions de suivi de travail régulières.
Rédaction en cours Finalisation prévue pour mi 2025.



PNDS
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◦Participation à des PNDS 
◦ Formes syndromiques d’albinisme oculo-cutané: Pr Smail Hadj-Rabia (Necker)

Participation de Mathieu Fiore : revue de la littérature en cours

◦ Syndrome de Lowe: Pr Stephane Decramer (centre de référence SORARE, CHU  Toulouse) 

Participation de S Voisin, D Lasne et MC Alessi (rédaction de la partie hémostase achevée)
Relecture finale en cours.

◦ Thrombasthénie de Glanzmann: mise à jour prévue en 2025



1. RCP Pathologie Plaquettaire 

2. PNDS

3. Éducation thérapeutique des patients

4. Participation au premier congrès multi-filières des maladies hématologiques rares

5. Cartes de soin

6. Site web

7. DIU hémostase et thrombose

8. FranceCoag

9. Observatoire des traitements

10. Projets 2025



Education Thérapeutique 
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Journée national ETP pathologie plaquettaire

o 23 novembre 2024 à Rennes

o CRPP + AFH nationale

o 12 patients, équipe éducative multidisciplinaire (hémostasiens, infirmières, parent 
ressource et représentant associatif.)

o Des ateliers adaptés au besoin des patients ont été organisés: 

• Comment je vis avec ma maladie 

• Faire face aux risques hémorragiques 

• Savoir parler de sa maladie

• Gestion des saignements

• Questions femmes

Enrichir les connaissances des patients
sur leur pathologie

Créer un espace d'échange et de partage
pour des personnes confrontées aux
pathologies plaquettaire

Prochain weekend ETP pathologie plaquettaire: 22-23 novembre 2025 à  Lyon
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Participation au premier congrès multi-filières des 
maladies hématologiques rares – Océan indien
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o 1er et 2 octobre 2024 à Saint Gilles Les Bains, La Réunion.

o Filières: MHEMO, MARIH et MCGRE

o Accompagnement des filières dans l’amélioration de la prise en charge des patients
atteints des maladies rares de toute la région de l’océan Indien (La Réunion, Mayotte, l’île
Maurice et Madagascar)

o Le CRPP, représenté par le Dr Paul Saultier, a participé à ce congrès :
« Diagnostic différentiel thrombopénie constitutionnelle et PTI »

o Retour sur le congrès : 
https://mhemo.fr/actualites/retour-sur-le-congres-maladies-
rares-hematologiques-ocean-indien-2024/ 

https://mhemo.fr/actualites/retour-sur-le-congres-maladies-rares-hematologiques-ocean-indien-2024/
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Cartes de Soin
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Cartes de Soin
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Site web du CRPP:       www.maladies-plaquettes.org
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Site web du CRPP:       www.maladies-plaquettes.org

https://maladies-plaquettes.org/webinaire-crpp-ern-constitutional-thrombocytopenia/

Série de 15 Webinaires

Disponibles sur le site CRPP: 
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DIU Hémostase Thrombose

◦ Public visé
• Formation continue : médecins de diverses spécialités, pharmacien
• Formation initiale : internes
• Profils variés : biologistes, internistes, anesthésistes, pédiatres, transfuseurs
• Parcours personnalisable : 10 parcours et 13 modules 

◦ Enseignement théorique
• Chaque parcours est constitué de modules obligatoires 

et de modules facultatifs
• Enseignement en ligne via une plateforme unique 
(Université de Lille)

◦ Ateliers pratiques
• En présentiel en septembre

2024-2025
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DIU Hémostase Thrombose
◦ Universités partenaires 

Paris, Marseille, Lille, Bordeaux + Bruxelles et Genève

◦ Composition du DIU 

10 parcours 13 modules
• Médecine vasculaire et hémostase • Physiologie et exploration de l’hémostase

• Médecine interne et hémostase • Hémophilie et autres déficits rares de la coagulation

• Cardiologie et hémostase • Maladie de Willebrand et pathologies plaquettaires constitutionnelles

• Hémostase periopératoire • Hémostase periopératoire

• Maladies hémorragiques rares • PSL et MDS

• Hémostase de l’enfant • Pathologies thrombotiques

• Biologie et hémostase • Assistance circulatoire, hémodialyse et hémostase

• Transfusion et hémostase • Hémostase de l’enfant

• Pharmacologie de l’hémostase. • Femme et hémostase

• Hémostase et cancer

• Hémostase et populations particulières

• Immuno-hémostase et Thrombose
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DIU Hémostase Thrombose »
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FranceCoag

◦ Objectifs du projet : connaissances maladies hémorragiques
• Veille sanitaire 

• Outil de recherche ouvert

•>14 000 patients suivis (~90 000 visites)
• Hémophilie A : ~8000 patients

• Hémophilie B : ~2000 patients

• Willebrand : ~3500 patients

• Déficits rares apparentés : ~1000 patients

•Depuis la version 3 en juillet 2024 :

intégration des pathologies plaquettaires



Soutien à l’inclusion des patients CRPP
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1) Financement FranceCoag
• Financement MIG + partenariat industriel ~1M€
 Aide au centres saisie des données (ARC centres)

• Contractualisation avec les centres pour financement sur nombre de visites FC
• Financement proportionnel aux files actives 

2) Financement MHEMO
• Financement DGOS délégué à MHEMO pour remplissage FranceCoag (et BaMaRa)
• Modalités : 

• Financement exceptionnel versé en 2025 destiné à soutenir le déploiement aux pathologies plaquettaires

• Chaque centre a été contacté par MHEMO avec l’information du montant du financement

• Reversement MHEMO –> FranceCoag (APHM) –> Centres 



Modifications récentes pour les pathologies plaquettaires
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◦ Ajout du type de Glanzmann

◦ Ajout d’un champ « gènes mutés » sur le questionnaire « caractéristiques générale »
(possibilité de « gène non connu »)

◦ Maladie hémorragique constitutionnelle justifiant l’inclusion = maladie Orphanet se 
référer au guide de codage BaMaRa de MHEMO récentes principales

◦ Suppression de la variable « Groupe de pathologies plaquettaires » (thrombopénie ou 
thrombopathie)

98456 Maladies hémorragiques rares par thrombopathie dues à une anomalie des granules denses
420566 Troubles hémorragiques par déficit en CalDAG-GEFI  (RASGRP2)

849 Thrombasthénie de Glanzmann (ITGA2B, ITGB3)
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Observatoire du traitement 
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◦ rFVIIa et Glanzmann
• Publication

• Réflexion en cours sur la possibilité d’évolution du 
cadre de prescription avec les responsables 
MHEMO de l’Observatoire du Traitement (Laura 
Tourvieilhe et Valérie Chamouard)

◦ Pour les autres (ARTPO, concizumab, etc.)
• Revue de la littérature ARTPO

• RCP CRPP avec discussion sur les prescriptions hors AMM
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Projets 2025
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• Relais de la coordination du CRPP de Marie-Christine Alessi à Paul Saultier
• Finalisation du PNDS thrombopénie avec prédisposition leucémies
• Etudes en cours : 
• Patients porteurs d'un variant ETV6
• Thromboses artérielles et Glanzmann (GlanzArter)
• Extension ELPOT (ARTIC)
• Concizumab et Glanzmann 

• Evolution du cadre de prescription du rFVIIa
• Mise en place d’un registre génétique des pathologies plaquettaires
• Week-end ETP 2025 à Lyon 22-23 novembre 2025
• Organisation webinaire sur les thrombopathies
• Inclusion dans FranceCoag



Merci de votre attention !


