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Actions et Missions
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• Sensibilisation auprès du 
grand public

• création d’outils d’information 
et de communication comme 
des livrets, guides, vidéos etc.

• représentativité nationale et 
internationale des malades

• soutien du progrès médical et 
de la recherche

• Projets et travaux de 
recherche au sein du réseau 
des centres experts

• Amélioration de la prise en 
charge médicale et sociale des 
malades

• sensibilisation au dépistage 
systématique et non ciblé à la 
naissance

• Projets de formation ETP

Amélioration de 
la PEC globale 

des patients

Coordination 
de la recherche 

médicale

Développement 
de 

l’enseignement

Coordination 
au niveau 
Européen



Associations et filière MCGRE
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Association

Patient
Médical

Social

Psychologique

Culturel

MCGRE
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POLITIQUE DE SOINS
Centre de référence, Centre de 
compétences, Dépistage , Prise 
en charge pluridisciplinaire

PATIENT

SOCIAL

PYSCHOLOGIQUE

MEDICAL

Participation à la commission d’attribution 

de la MDPH (3)

Problème de Reconnaissance du Handicap
 MDPH

 Allocation Adulte Handicapé (AAH)

 Assistance sociale

 Hôpital (Carte de soins  d’urgence)

Formation ETP

• Patient Ressource

• Patient Expert

AAP ASSOCIATION 

• Développement des projets pour améliorer la 

connaissance  des pathologies

JOURNÉE DES ASSOCIATIONS 

• Mois d’Avril 

• Proposition des thématiques

• * Recherche clinique

* Pratique du Sport 

* Transition

* Insertion professionnelle

* L’expertise des patients



VIGIFAVISME
Déficit en G6PD 
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Médicament et 

déficit en G6PD 

2014

Carte de 

soins

et d’urgence

PNDS Plaquette 

d’informations 

Journée enzymopathie

2018

Quelle place et quels moyens pour le déficit? 

2024

Nos besoins

• Dépistage néonatal

• Registre déficitaires de type I

• Mise à jour du PNDS et des 

listes de médicaments contre-

indiqués



AADC
Anémie dysérythropoïétique congénitale
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- Plus de visibilité 

- Plus de prise en compte des difficultés lié à la pathologie ADC. 

- Plus de temps de parole lors des réunions et aborder des sujets autres que MDPH

Quelle place et quels moyens pour l’ADC?

Nos besoins : - Outils de communications

- PNDS?

- ETP? 

- Dépistage? 

???
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Chaque association a ses propres caractéristiques

La filière et les associations doivent être des partenaires clés

RELATIONS ENTRE LA FILIÈRE ET LES ASSOCIATIONS


