Dédiées aux patients atteints de maladies rares

McEDE

FILIERE SANTE MALADIES RARES

La filiere MCGRE réunit et coor-
donne les acteurs impliqués dans
la prise en charge des patholo-
gies rares du globule rouge et de
Uérythropoiése.

Les maladies prises en charge par
la filiere sont la drépanocytose,
les thalassémies, les pathologies
de la membrane du globule rouge
(sphérocytose héréditaire, elliptocy-
tose, xérocytose, stomatocytoses),
les défauts enzymatiques du globule
rouge  (déficit en  glucose-6-
phosphate déshydrogénase, déficit
en pyruvate kinase), les dysérythro-
poieses congénitales ou encore les
polyglobulies génétiques.

Ces pathologies se caractérisent
par des symptdmes multiples et de
sévérité variable. En effet, les
malades développent une pathologie
chronique ou  s’insérent des
symptdmes ponctuels comme des
douleurs, parfois intolérables, une
grande fatigue, des infections ou en-
core une défaillance au niveau des
organes.

Maladies constitutionnelles
rares du globule rouge et de
I’érythropoiése

La prise en charge des patients est
assurée par des centres experts
cliniques : les centres de référence
et les centres de compétence, répar-
tis sur tout le territoire national
métropolitain et d’'outre-mer.

15 centres de référence

(2 coordonnateurs et 13 constitutifs)
45 centres de compétence

10 laboratoires de diagnostic/recherche
10 sociétés savantes

20 associations de patients

Coordonnateur du réseau

Pr Frédéric Galactéros
Créteil, Hopital Henri Mondor
www.filiere-mcgre.fr
contact@filiere-mcgre.fr




