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FILIERE SANTE MALADIES RARES

MCGRE

LA FILIERE SE MOBILISE AUTOUR DE LA JOURNEE MONDIALE DE LA DREPANOCYTOSE

A LA UNE °

JOURNEE MONDIALE Q 5
DE LA DREPANOCYTOSE -9 PARIS STRASBOURG

RENNES

£ 19 JUIN 2026 é Q o L

A I'occasion de la journée mondiale de la drépanocytose, s

les centres, associations et partenaires de la filiere se ‘
mobilisent partout en France autour d’actions de 6 O
sensibilisation, d'information et de prévention.

o LYON
BORDEAUX 6

© Sensibilisation Q
. TOULOUSE 19 JUIN
@ Information MARSEILLE JOURNEE
MONDIALE
¢ Don dusang DELA
DREPANOCYTOSE

) Echanges & conférences

CONGRES SFMU

CONGRES DE LA SOCIETE
FRANCAISE DE MEDECINE
D'URGENCE

3 AU 5 JUIN 2026 - PARIS

Retrouvez les filieres de santé maladies
rares au Congreés de la Société Francaise
de Médecine d'Urgence.

EN SAVOIR PLUS »

www.filiere-mcgre.fr
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ACTUALITES & EVENEMENTS

TOULOUSE

DREPAMOVE

Un événement solidaire pour
sensibiliser a la drépanocytose

Dimanche 7 juin 2026
Q Toulouse - Parc des Argoulets

@) 5km course / marche

&) Course enfants

@) Animations & stands partenaires
@) Version digitale possible

S'INSCRIRE »

RENCONTRE
FAMILLES & AIDANTS

7/ MERCREDI 17 JUIN 2026
Q@ Rouen

P

Un aprés-midi d’échanges, de témoignages et
d’ateliers autour de la drépanocytose

L

Témoignages Ateliers Echanges Soutien aux
& partages pratiques familles

EN SAVOIR PLUS >

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://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/05/version-11-005-2026.pdf
https://www.helloasso.com/associations/drepa31/evenements/inscription-drepamove-2026-2

PREVENTION

L S'INFORMER, COMPRENDRE,
iﬂj INFORMATION AGIR ENSEMBLE
k3 VENDREDI 19 JUIN 2026 i
Q@ Hall du site de Poissy ' iy

Une journée dédiée a I'information, a la
prévention et aux échanges autour de la
drépanocytose.

& Quiz et temps d’échanges

3
L4

Témoignages patients

Douleur & hypnose

@1

7,
73,

Goodies

—
&
7.

Sport santé & activité physique

EN SAVOIR PLUS>

VERSAILLES NANTES

STAND D'INFORMATION
ET DE SENSIBILISATION STAND D’'INFORMATION

7/ VENDREDI 19 JUIN 2026 /) VENDREDI 19 JUIN 2026
Q Hall de I'hépital André Mignot Q@ Place du Bouffay - Nantes

S'informer, se mobiliser, sauver des vies

DON DE SANG @

] -

Une action de proximité pour mieux informer,
sensibiliser et échanger sans tabou.

EN SAVOIR PLUS »

www.filiere-mcqgre.fr



https://www.chu-nantes.fr/journee-mondiale-de-la-drepanocytose-2026
http://www.filiere-mcgre.fr/
https://www.chu-nantes.fr/journee-mondiale-de-la-drepanocytose-2026
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/05/poissy-.pdf

19 JUIN 2026
— CEEIENILED) —

JOURNEE
MONDIALE

DE LA

DREPANDCYTOSE ‘g JAAM

13h30 - 21h00

SENSIBILISATION » ATELIERS « CONFERENCES
Venez nombreux

MAIRIE DU 15° ARRONDISSEMENT [N TR Souver des vies.
31 rue Péclet, 75015 Paris : gy

@8 Commerce @@ Vaugirard

Q Bus 39, 80 - Arrét Mairie du 15¢

EFS

TABLISSEMENT FRANGAIS DU SANG

Re P/ 9 “a o
2as a2 | 32 % 9 é} =9.

CONFERENCES STANDS ATELIERS VELOS DANSE VR THERAPY ESCAPE GAME
par des patients d'associations ludigues et CONNECTES (réalité virtuelle) pour tous
et des experts de patients interactifs

Rencontrez les acteurs de |'innovation et découvrez
les avancées en recherche et traitements.

*@ STANDS D’'INDUSTRIELS PHARMACEUTIQUES

PROGRAMME DE LA JOURNEE
(10h45 [N 1500
e & @ B @

ACCUEIL & RECHERCHE & VILLAGE THERAPIE PAROLES
INTRODUCTION PERSPECTIVES DES ATELIERS GENIQUE & DE PATIENTS

((er)) EN DIRECT SUR ZOOM (NATIONAL & AFRIQUE)

Contact & infos : @ https://grex.u-pariscite.fr | [ philippe.blasco@rofsed.fr

www.filiere-mcgre.fr



http://www.filiere-mcgre.fr/
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PONTOISE BORDEAUX

CONFERENCES, ECHANGES REUNION REGIONALE DU
ET STANDS D'INFOMATION CENTRE DE REFERENCE

57 MARDI 23 JUIN 2026 JEUDI 25 JUIN 2026

Q Centre Hospitalier Novo Pontoise Q Université de Bordeaux

Une journée pour s'informer, échanger et Site Carreire, Batiment CARF

mieux comprendre la drépanocytose

COMPRENDRE, ECHANGER
AGIR ENSEMBLE

ENSEMBLE CONTRE
LA DREPANOCYTOSE

EN SAVOIR PLUS » EN SAVOIR PLUS

MEMOIRE/RECHERCHE

ETUDE SURLA
QUALITE DE VIE INTIME,
AFFECTIVE & SEXUELLE

DES PERSONNES ATTEINTES DE DREPANOCYTOSE

5 O 8

ANONYME 1 10 A 15 MINUTES | PARTICIPATION LIBRE
ET COMFIDENTIEL QUESTIONNAIRE - ET INTERROMPABLE

www.filiere-mcqgre.fr



http://www.filiere-mcgre.fr/
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/05/Pontoise.pdf
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/05/bordeaux.pdf

RAPPEL
- > FORMATION

L N =5
o ™ APPELS A PROJETS FILIERE
& [ ;: N La filiere accompagne et soutient

DEPOSER N
ETP UN PROJET
BS vos projets en éducation

- S
:@: INNOVATION

thérapeutique, formation
et amélioration des pratiques.

« AAP FORMATION @ AU FIL DU GLOBULE
ROUGE

Professionnels & associations Objectif : soutenir des projets innovants

favorisant la transmission des savoirs et
80 000 € 30 juin 2026 le développement collectif de la filiere.
Montant disponible Date limite
ol e Jusqu'a 10 000 € / projet
<€5 q / proj
o Co-financement requis

Projets innovants

Transformez votre projet en 30 juin 2026

réalité !

¢

r 4
ENSEMBLE,
A < > FAISONS LA

DIFFERENCE !

p —
TN

[NOUVEAU]
Aide au remplissage du
certificat médical MDPH

pour les patients atteints de drépanocytose Comptes-rendus médicaux

EN SAVOIR PLUS »


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/wp-content/uploads/2026/05/Dossier-de-candidature-AAP-Formation-2026.pdf
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/05/Dossier-de-candidature-AAP-Formation-2026.pdf
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/02/Dossier-de-candidature-Au-fil-du-globule-rouge-12022026.pdf
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/02/Dossier-de-candidature-Au-fil-du-globule-rouge-12022026.pdf
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/02/Dossier-de-candidature-Au-fil-du-globule-rouge-12022026.pdf
https://filiere-mcgre.fr/wp-content/uploads/2026/05/Aide-au-remplissage-du-CM-MDPH-2.pdf
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