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www.alliance-maladies-rares.org

Retrouvez-nous sur les réseaux sociaux :

G AllianceMaladiesRares e AllianceMR

Possibilité pour les associations de déposer
des flyers d'information
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Marie-Catherine Tallot, Adjointe au Maire, Déléguée a la santé

Nathalie Triclin-Conseil, Présidente de I’Alliance Maladies Rares & Isabelle Thuault-Varnet,
Déléguée régionale Grand Est - Alliance Maladies Rares

Christophe Lannelongue, Directeur général de I’Agence Régionale de Santé Grand Est

ou son représentant

9h50 : Les politiques maladies rares - quelles avancées
souhaitées par les malades et les familles ?

Paul Gimenes, Directeur Général de I'Alliance Maladies Rares
Filieres de Santé Maladies Rares, Intervenant (a confirmer)
Echanges avec la salle

= 10h35 : Quelles politiques maladies rares dans la région Grand Est ?

» Le Projet prioritaire parcours maladies rares et génétiques du projet régional de
santé du Grand Est

Christophe Lannelongue, Directeur général de I’Agence Régionale de Santé Grand Est
ou son représentant

Isabelle Thuault-Varnet, Déléguée régionale Grand Est — Alliance Maladies Rares
Echanges avec la salle

= 11h10 : Les ressources informatives spécifiques aux maladies rares

Thomas Heuyer, Délégué Général Maladies Rares Info Services

Dr Janine-Sophie Giraudet, Praticien hospitalier Péle ostéo-articulaire Hoépital Cochin et
Responsable des fiches Orphanet urgences, Orphanet

Echanges avec la salle

2 11h50 : La place des patients ressources dans la formation

des professionnels de santé de demain

Christine Millot, Responsable Pédagogique de la Faculté de Pharmacie de Reims
Etudiants et jeunes diplomés de la Faculté de Pharmacie de Reims

Pr Stéphane Zuily, Médecine vasculaire et Coordinateur du Centre de Compétence du
syndrome de Marfan au CHRU de Nancy

Isabelle Thuault-Varnet, Déléguée régionale Grand Est — Alliance Maladies Rares
Echanges avec la salle

L’ 13h : Buffet déjeunatoire

c,’ 14h15 : Table ronde - L'éducation thérapeutique
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du patient

Marie-Pierre Bichet, Vice-présidente de I'Alliance Maladies Rares

Zakia Beghdad, Association francaise d’Ehlers-Danlos

Pr. Anne de Saint Martin, Neuropédiatre et Coordinatrice au Centre de
référence des Epilepsies Rares au CHRU de Strasbourg

Catherine Tourette-Turgis, Fondatrice de I'université des patients (a confirmer)
Echanges avec la salle

15h10 : Table ronde - La problématique des situations
d'urgence

Valérie Dumargne, Directrice régionale Champagne-Ardenne de I'AFM-Téléthon

Dr Véronique Bombart-Camus, Médecine physique & réadaptation et Coordinatrice
adjointe du Centre de Référence des maladies neuromusculaires de I'adulte au

CHU de Reims

Dr Janine-Sophie Giraudet, Praticien hospitalier Péle ostéo-articulaire Hopital

Cochin et Responsable des fiches Orphanet urgences, Orphanet

Isabelle Thuault-Varnet, Déléguée régionale Grand Est - Alliance Maladies Rares
Echanges avec la salle

€ 15h55 : La Recherche dans les Maladies Rares -

Particularités et avancées

Virginie Bros-Facer, Directrice scientifique Eurordis

Professeur Jean-Louis Mandel, Président de la Fondation maladies rares
Intervenant Fondation Maladies Rares (a confirmer)

Echanges avec la salle

16h55 : Conclusion

Projection du film « Parcours de battants »

Nathalie Triclin-Conseil, Présidente de I’Alliance Maladies Rares
Isabelle Thuault-Varnet, Déléguée régionale Grand Est - Alliance Maladies Rares
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