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FILIERE SANTE MALADIES RARES

MCGRE

L'ACTUALITE DE LA FILIERE EN UN COUP D'GEIL

Drépasixty

ON A BESOIN DE VOUS'!
L'étude DrépaSixty est relancée !

Objectif : mieux comprendre la population des

patients drépanocytaires de plus de 60 ans en

France.
&) Projet collaboratif filiere

@ Inclusion des centres en cours
Participation :

e Acces e-CRF (RedCap)

e Ou CRF papier

PARTICIPER A L’ETUDE >
FORMATION

Nouvelle session ETP
parents-experts
programmeée !

Une formation dédiée pour
accompagner les parents et valoriser
leur expertise dans le parcours de soins.

EN SAVOIR PLUS >

b
Drépasixty

Mieux connaitre

pour mieux

accompaghner
nos patients.

ZOOM FILIERE

Webinaire Fertilité- PMA

Webinaire dédié aux patients
drépanocytaires ayant un projet de
grossesse ou des questions sur la fertilité

24 Mercredi 27 mai 2026
18h00 - 19h00
& Visioconférence

Participation:
e Drépacytologue
e Cynécologue

e Médecin biologiste

CONNECTE-TOI >

www.filiere-mcgre.fr

N\


http://www.filiere-mcgre.fr/
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeNgwflIiGiT8s6PAjt4T56OG1_MzenVm4bvpcqZRUXcKfzPw/viewform
https://www.youtube.com/shorts/i45Nx5SUd6o
https://www.youtube.com/shorts/i45Nx5SUd6o
https://filiere-mcgre.fr/actualites/nouvelle-session-de-formation-parents-experts-programmee/
https://us02web.zoom.us/j/88058370419?pwd=ufJdnbGUfsOpQFsMdz4x0pWF0Ka0Oe.1
https://us02web.zoom.us/j/88058370419?pwd=ufJdnbGUfsOpQFsMdz4x0pWF0Ka0Oe.1

ACTULITES & EVENEMENTS

WEBINAIRE
R PATIENTS ET ASSOCIATIONS DE PATIENTS
Un temps d'échange dédié pour partager
R R les initatives et renforcer les collaborations M)
[ : avec les professionnels de santé (ZOooMm)

Pour les patients
adoslescents/jeunes
adultes et leurs parents

Samedi
6 juin 2026 ;N
9hUs - 16h15

CHU d’Orléans Ji fram D¢ Lé'ﬁf«" T

- Haladm Rares
maladies rares  # nitre-Val dis Loire

DREPAMOVE

Un événement solidaire pour
sensibiliser a la drépanpcytose.

S Oy . S’'INSCRIRE »
Q Toulouse - Parc des Argoulets

Dimanche 7 juin 2026

) 5km course / marche

) Course enfants

&) Animations & stands partenaires
& Version digitale possible

o Restez connectés !

Suivez toutes nos actualités et I'évolution
de nos projets sur notre site et
Nos réseaux sociaux !



https://filiere-mcgre.fr/
https://us02web.zoom.us/j/88185010022?pwd=TqDaQ4kwljivRQFgiuKadbBpg8pgmV.1#success
https://us02web.zoom.us/j/88185010022?pwd=TqDaQ4kwljivRQFgiuKadbBpg8pgmV.1#success
https://us02web.zoom.us/j/88185010022?pwd=TqDaQ4kwljivRQFgiuKadbBpg8pgmV.1#success
https://us02web.zoom.us/j/88185010022?pwd=TqDaQ4kwljivRQFgiuKadbBpg8pgmV.1#success
https://www.helloasso.com/associations/drepa31/evenements/inscription-drepamove-2026-2

FORMATION

DEPOSER_
RECHERCHE UN PROJET >

INNOVATION

@m APPELS A PROJETS FILIERE

4 AE La filiere accompagne et soutient
— VoS projets en recherche, formation

et innovation

Une journée d'échanges et de
partage autours des enjeux et
des avancées.

Echanges entre
professionnels

G

Avancées el perspective
dans las maladies rare
du globule rouge

Actualités

@ scientifiques

VENDREDI 3 JUILLET 2026

LES SALONS DE LA TOUR EIFFEL

16, RUE JEAN REY, PARIS Partage

d'expériences
RENCONTRES, EXPERTISES, INNOVATIONS :
LA FILIERE SE REUNIT

EN SAVOIR PLUS / S’INSCRIRE >

- KIT DE COMMUNICATION ' AIReusE.
" DREPANOCYTOSE

Drépanocytose,
une maladie invisible,
un combat quotidien

La drépanocytose,

La filiere met a disposition un kit de communication
dédié a la drépanocytose pour accompagner vos i

g a(L_QnQ g f A ]
actions de sensibilisation. 4 e

[T
p————— p—r——

Mieux comprendre pour
mieux accompagner les

I [ 2]

Kakémono Visuels et supports Fiches
digitaux d'informations

ACCEDER AU KIT » E

www.filiere-mcgre.fr

=



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc0FPNVJ7vFIwUzmg07i3gw-z_sqejVTpD0VOcBTrrcYdggug/viewform?usp=header
https://filiere-mcgre.fr/la-filiere/nos-appels-a-projet/
https://filiere-mcgre.fr/la-filiere/nos-appels-a-projet/
https://filiere-mcgre.fr/la-filiere/nos-appels-a-projet/
https://filiere-mcgre.fr/la-filiere/nos-appels-a-projet/
https://filiere-mcgre.fr/actualites/22e-journee-nationale-de-la-filiere-inscriptions-ouvertes/
https://filiere-mcgre.fr/actualites/22e-journee-nationale-de-la-filiere-inscriptions-ouvertes/
http://www.filiere-mcgre.fr/
https://canva.link/rxs09y4g8n60ixh
https://canva.link/rxs09y4g8n60ixh
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