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La filiere et ses enjeux
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Résultat de la campagne de labellisation
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Résultat de la campagne de labellisation
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Budget

Produits

Produits 2023

Dotation F17
(MIG filiére) Dont Drépatient

Reliquat 2022

Observatoire du diagnostic,
Dotation additionnelle F22 Observatoire des traitements
(versement 2022 par anticipation) Base de données

Soutien a la formation - Dépistage
Dotation additionnelle Appui a 'expertise

Dotation exceptionnelle F23 Fongible PNDS, RCP, ETP

MC@E TOTAL 1358 693

540 000
186 772

115 000

50 000
191921

Annonce DGOS
du 17 octobre

150 000

125000




6. Budget
Débits

Drépatient 50 000 4000

Supports de communication 32726 26 048 8000

Matériel/Fournitures de bureau/Formation personnel 5399 343

Site Internet 2880

Journées nationales 12980 43 632

Groupes de travail 4312

Obs des ttts (dont ARCs) 97 424

Participation a des congres 12 549

AAP -Expertise Formation - Convention 50 000 20000

AAP Généraliste Enveloppe globale 60 000

AAP Associations 20 000

AAP ETP 100 000

RCP 36 000

PNDS 31953

Déplacement ARC 3252

Registre 30000

Total 204 096 50 000 97 424 194 343 105 632
651 496

........................




6. Budget
Débits

TOTAL DES DEBITS

Frais de structure 19% 102 000
Masse salariale 297 000
Projets divers 651 500

1 050 500
Total



Site internet

Une partie Recherche (espace professionnels de santé) et un nouvel espace membres

LA FILIERE LES PATHOLOGIES OU CONSULTER ?

LE PARCOURS
PATIENTS
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e

ANNUAIRE ET
RESSOURCES

MC@E ESPACE MEMBRES vore

GROUPES DE TRAVAIL

Retour au site public de La filiére MCGRE

PRESENTATIONS DES

oo JOURNEES DE LA FILIERE

ESPACE COPIL

Informations

SPACE
PROFESSIONNELS ACTUALITES
SAN:
EXPLORER LA
DOCUMENTATION

LA RECHERCHE

LES EQUIPES DE RECHERCHE
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A LA UNE /,

@ @ MEOPA (Actynox

. 3 ACCEDER AUX
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Oxynox, Placynox)
modification de

vetiquetage pour réduire le

SEANCES ETP MATERIEL ETP

FORMATIONS
PROFESSIONNELLES

PERSONNES
RESSOURCES

ACTIVITES
PEDAGOGIQUES

risque de confusion avec
les bouteilles d'oxygéne

A Les risques du valproate

GROUPES DE TRAVAIL

et de ses dérivés chez les ASSOCIATIONS DE

enfants a naitre en cas de PATIENTS

traitement pris par le péere

_CENTRES DE
COMPETENCE ET CENTRES
DE PROXIMITE

COORDINATION
PLURIDISCIPLINAIRE

BASE DE DONNEES

DEPSITAGE NEO-NATAL ‘ ‘

EDUCATION
THERAPEUTIQUE DES

FORMATION ET

INFORMATION

DIAGNOSTIQUE
BIOLOGIQUE



Quelques supports de communication

POURQUOI A-T-ON B|
DE DONNEURS DE S
D'ORIGINE
AFRO-CARIBEENN]

A destination des patients :

P\ A
s

Mc@DE

Filiére de Santé Maladies Constitutionnelles
Rares du Globule Rouge et de 'Erythropoiése

- G. Nos Missions

www fillere-megre. fr

Globinoscope

MAGAZINE D'INFORMATION des acteurs de I3 Filiere de Sante des Maladies
Constitutionnelles rares du Globule Rouge et de I'Erythropoiese
Activité physique
adaptée

Coopération
" entre patients
i \et soignants:

'éducation
thérapeutique
_du patient

) /\
' \
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DECRYPTAGE

DPN et DPI,
comprendre
le diagnostic

prénatal

GRAND DOSSIER \

Les porteurs du trait )/
drépanocytaire AS ¥

filiére de santé

maladies rares



' Quelques supports de communication
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A destination des professionnels de sante :
i Protocole Natonat g .
: "‘v | suiter] éfciten G6"D(Glu¢°s:, En0stic et de Soing (PNDS)
Documenls d'a'\d:.a a\ld >
e des d'\agnosucs a
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Filiére de Santé
Rares dy Globuyl,

E Juillet 2021
aladies Constigy;,

tionnell,
e Rouge et de l'Erythropoi'ée:e

Amétiscer

Des traductions en anglais des PNDS et des e 8
Mc@Ee Vvidéos des ateliers de coordination
multidisciplinaire sont en cours.




Groupes de travail de la filiere
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Parcours de soins

Bases de données

Transfusion sanguine

Imagerie médicale

Coordination multidisciplinaire

Formation et information

Recherche

Associations de malades

Education thérapeutique du patient

Transition enfant-adulte

Médico-psycho-social

Protocoles nationaux de diagnostic et de soins (pnds)
Dépistage néo-natal

Diagnostic biologique

Centres de compétence & centres de proximité
Observatoire des traitements

Greffe

e



Merci de votre
attention et tres
bonne journée




