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Le dépistage néonatal
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Drépanocytose et précarité @v@@

e Nouveaux-nés dépistés vus a R Debré 2020-2022, n=87

. ! 1
Type d'assurance maladie Type de logement Demandeurs d'asile
= AME =CMU =PASS = Sécu = Appartement privé = Foyer maternel = Hotel social = Logement social = non demandeur d'asile = demandeur d'asile
20 % PASS/ AME 34% hotel social 229% demandeurs d’asile
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Les enjeux du dépistage 00

Le r6le des centres de référence et de compétence dans la mise en oeuvre du
dépistage

L’annonce diagnostique conditionne l'alliance thérapeutique

HTZ HbS 11131

« L’information des hétérozygotes nouveau-nés
12000 _
- La généralisation du dépistage: 2024 R
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, . R ien 2000
GT depistage neonatal de la filiere MCGRE 0
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L’enjeu de la transition

e Une masse croissante de futurs adultes

e Centres adultes
e Surle méme site ou géographiquement éloignés
e Consultation conjointe ou alternée

e Programmes structurés de transition et nombreux outils : diffuser, s’approprier et
évaluer

GT Transition de la filiere MCGRE et GT interfiliere
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L’enjeu de 'acceés aux traitements @
e Médicaments nécessaires, extension d’AMM Q Q

e Meédicaments innovants

e Greffe et thérapie génique : place de I’hématologie non maligne ?

GT medicaments de la filiere MCGRE
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La recherche en pédiatrie

e La France en pole position !

Recherche académique tres active

Essais thérapeutiques industriels mais barrieres administratives +++

e Instaurer une culture des essais thérapeutiques aupres des patients
e lerole des associations

e Lerole des centres de référence O
GT recherche de la filiére MCGRE a
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Quelques exemples d’outils
L’éducation thérapeutique ETP développés par le GT

Jeu

e Programmes pionniers: diffuser, s’approprier et Drépas’cool

évaluer

GT Education thérapeutique

e L’avenir: promouvoir les infirmier(e)s de pratique
avancée

Jeu de cartes
VRAI/FAUX



L’'implication des patients

-  Améliorer la visibilité des associations de patients
- Promouvoir des patients experts

- Financer et promouvoir la participation des associations au niveau national et
international




La filiere au service des centres de compétence et de référence

Des groupes de travail tres actifs 6@6
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Des financements
Codage BAMARA
Appels a projets

Des journées d’information et de formation O @
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Maintenir un maillage serré o




