MC@E >

Et Vivre Adulte avec la Drépanocytose

RoFSED

Rencontre du groupe ETP de la filiere MCGRE
2 Octobre 2024 de 9h30 a 16h30

Lieu de la rencontre : Amphithéatre Robert Debré, hépital Necker ou en visioconférence
Note : ’ensemble de la journée sera accessible en visio

Programme (provisoire):
Matinée : 9h30 — 13h00

- Accueil, présentation de la journée :
- Tour de table :
- Présentation des nouveaux projets ?

- Discussion sur la liste des groupes de travail toujours actifs, et leur composition. Y a t-il de nouvelles
thématiques ? (1h)

- Travail en sous-groupes (2 h) *
o Groupe « Malette Drépacure » : analyse des réponses du sondage et discussion sur le
contenu de la nouvelle mallette. (1h)
o Groupe « Gestion non médicamenteuse de la douleur » (1h)
o Groupe « Greffe » (a confirmer)

Déjeuner : 13h00 — 14h00
Aprés-midi : 14h — 16h30

- Présentation de I'Association Vigifavisme (Association francaise des personnes atteintes d’'un déficit
en G6PD) (30 min, a confirmer)

- Livret HDJ pédiatrie (Jessica LE MENTEC) (a confirmer) (20 min)

- Week-end ADODREP (Dr Claire Falguiére) (20 min)

- Atelier hip-hop et drépanocytose au KB (Dr Claire Falguiere). (20 min)

- DREPA Cards (Dr Loriane Viault ) (20 min)

- Ateliers sport a Henri Mondor (Corinne HENRIOL et Cindy MESCAM (30 min)

- Pose des objectifs jusqu’a la prochaine rencontre + choix de la prochaine date (30 min)

* compte tenu du nombre restreint de groupes de travail, nous proposons que les 2-3 groupes se réunissent I'un apres
l'autre, permettant ainsi aux personnes en visio de pouvoir participer.



