
Ouverture de la  
7ème Journée régionale interactive e-MaRIH 

Patricia Zunic / 4 Octobre 2019, La Réunion 

« Océan Indien » 



MaRIH 

Centre de référence des Cytopénies auto-ƛƳƳǳƴŜǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ (CEREVANCE, N. Aladjidi) 

Centre de référence des Cytopénies auto-ƛƳƳǳƴŜǎ ŘŜ ƭΩŀŘǳƭǘŜ (CeReCAI adulte, B. Godeau) 

Centre de référence des Aplasies médullaires acquises et constitutionnelles (CR AM, R. Peffault de Latour) 

Centre de référence des Histiocytoses (CR H, A. Tazi) 

Centre de référence des Microangiopathies thrombotiques (CR MAT, P. Coppo) 

Centre de référence des Mastocytoses (CEREMAST, O. Hermine) 

Centre de référence des Déficits immunitaires héréditaires (CEREDIH, A. Fischer) 

/ŜƴǘǊŜ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ ŘŜ ƭΩ!ƳȅƭƻǎŜ ![ Ŝǘ ŀǳǘǊŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ǇŀǊ ŘŞǇƾǘ ŘΩƛƳƳǳƴƻƎƭƻōǳƭƛƴŜǎ ƳƻƴƻŎƭƻƴŀƭŜǎ (CR AL, A. Jaccard) 

Centre de référence des Angioedèmes à kinines (CREAK, L. Bouillet) 

Centre de référence de la Maladie de Castleman (CMdC, E. Oksenhendler) 

Centre de référence des Neutropénies chroniques (NC, J. Donadieu) 

Centre de référence du Syndrome hyperéosinophilique (CEREO, J.E. Kahn) 

+ 
101 Laboratoires de diagnostic et/ou recherche 

+ 
12 Associations de patients 

!CaCΣ !Ca.5Σ !CLwaaΣ LwL{Σ Itb CǊŀƴŎŜΣ hΩ/¸¢hΣ !a!t¢LΣ !5!a¢{моΣ !ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ !ƳȅƭƻǎŜǎΣ Histiocytoses France, AMSAO, APIMEO 

+ 
8 Sociétés savantes 

SFH, SFI, SNFMI, SNFDT, AVIESAN, SPLF, SFGM-TC, SHIP 
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Couverture nationale 

12  
 
 
 
 
12 coordonnateurs + 24 constitutifs + 191 CCMR 
 
 
 

 

= 227 sites 
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Saint-Denis, Dr Gaud :  
ς Déficits immunitaires héréditaires 
 
Saint-Louis, Dr Marmion :  
ς Angioedèmes à kinines 
 
Saint-Pierre, Dr Zunic :  
ς Aplasies médullaires acquises et constitutionnelles 
ς!ƳȅƭƻǎŜ ![ Ŝǘ ŀǳǘǊŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ǇŀǊ ŘŞǇƾǘ ŘΩƛƳƳǳƴƻƎƭƻōǳƭƛƴŜǎ ƳƻƴƻŎƭƻƴŀƭŜǎ 
ς Cytopénies auto-ƛƳƳǳƴŜǎ ŘŜ ƭΩŀŘǳƭǘŜ 
ς Microangiopathies thrombotiques 

Saint-Louis 



Remerciements 
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Le mot des associations de patiens 

Irena Clisson Rusek / 4 Octobre 2019, La Réunion 
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« Océan Indien » 



Mot des associations de patients 
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Projets de la filière MaRIH 

Amélie Marouane / 4 Octobre 2019, La Réunion 
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Axe I « Soins » 
ü Rapport en ligne + Fiche de transition enfant-adulte en essai 

 - Trois parties (2 pages R/V) : pédiatre, patient, parents/titulaires 
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Axe I « Soins » 

ü Support méthodologique aux PNDS 

Nouveaux PNDS en ligne : 

- AHAI 

- PTI  

- Aplasies (08/2019) 

 

ü Formation BaMaRa et Helpdesk 

Banque Nationale de Données Maladies Rares 

En cours de déploiement dans les hôpitaux (2018<) 

 

CHU de La Réunion déployé depuis le XX 
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Axe I « Soins » 

ü Fiches RCP + ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩǳƴ outil RCP en ligne 

Fiches accessibles sur le www.marih.fr  

Nouvel outil RCP MaRIH « SARA » en ligne : 

www.sante-ra.fr/rcpMaladiesrares 

 

 

 

Mai 2019 - Angioedèmes à kinines 

Juillet 2019 - Amyloses AL 

- Cytopénies auto-immunes 

- Histiocytoses 

- Maladie de Castleman 

- Mastocytoses 

- Microangiopathies thrombotiques 

- Neutropénies chroniques 

- Syndromes hyperéosinophiliques 

Septembre 2019  - DICV 
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http://www.marih.fr/
http://www.sante-ra.fr/rcpMaladiesrares
http://www.sante-ra.fr/rcpMaladiesrares
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Axe I « Soins » 

ü 12 Cartes ŘΩǳǊƎŜƴŎŜ disponibles auprès du CR/CC : 
 
Aplasie médullaire, HPN,  
CAI adulte, CAI enfant,  
Angioedèmes à kinines,  
Déficits immunitaires héréditaires,  
SHE (régionale) 
PTT, SHUa, Upshaw-Schulman 
Mastocytoses adulte, Mastocytose enfant 
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Axe II « Communication - Formation » 

Inscriptions gratuites + Prise en charge des transports (internes et médecins Outre-Mer (1/centre) 
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