a

09h00-09h30
09h30-10h10

10h10-11h05

11h05-11h25

11h25-11h40
11h40-12h10

12h10-12h30

12h30-13h00

13h00-13h15

14h30-15h20

15h20-16h00

16h00-16h30

16h30-16h50

16h50-17h20

17h20-17h50

17h50-18h20

19e journée nationale de la filiere MCGRE

Programme

31 JANVIER 2025

9 Sorbonne université
4 place Jussieu

75005 Paris

Accueil des participants

Actualités de la filiére
Pr F.Galactéros

Points forts du congrés de ’ASH
Internes lauréats de la bourse lancée par la filiere

Autres maladies rares du globule rouge au congrés de 'ASH
Pr M. de Montalembert, CRMR Necker, RoFSED

Pause - Visite des stands

Highlight du congrés CGRF
Dr Véronique Baudin-Creuzat, CGRF

Temps forts Océan indien
Dr A. Chamouine, CRMR de Mayotte

Attentes des DROM-COM
Dr N. Elenga, CRMR de Guyanne

Mise a jour des supports de vaccination : Les points-clés
Dr M-H. Odiévre, CRMR de Paris Trousseau et Dr S. Eyssette-Guerreau, CCMR de Pontoise

>< Pause-déjeuner

Dépistage néonatal : Information aux parents des enfants dépistés AS
Dr M-H. Odievre, CRMR de Paris Trousseau et Dr I. Thuret, CRMR de Marseille

Généralisation et organisation
Dr D. Dufour, CNCDN

La prise en charge aux urgences
Dr M. Etienne-Julan, CRMR de Pointe-a-Pitre

Ou en est-on de la Thérapie génique ?
Dr I. Thuret, CRMR de Marseille et Dr L. Joseph, CRMR de Paris Necker

Pause - Visite des stands

Enjeux et contours d’une protection des droits
A. Gautier & S. Renaudin, Direction de la Recherche Clinique et de 'Innovation (DRCI) de 'AP-HP

Enjeux du PNMR4
A-S. Lapointe, DGOS

Le point de vue des associations
Associations

McE@DE



