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GROUPES SALLES
GROUPE 1 315
Médico-social & ETP 3" ftage
GROUPE 2 330
Parcours de soins & PNDS 3™ Etage
GROUPE 3 430
Formation, information & enseignement 4" Etage
GROUPE 4 430
Liens entre / avec les laboratoires de diagnostic 4" Etage

Filiere Santé Maladies Rares

GROUPE 5 . 5::30 Dermatologiques
Bases de données 5t Etage
GROUPE 6 602
Recherche & liens avec les industriels 6™ Etage
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[ 0144 49 25 82 » CONTACT
filiere@fimarad.org
FIMARAD
Hopital Universitaire Necker - Enfants Malades MERCREDI 31 M AI 201 7
Bdtiment Kirmisson - 149 rue de Sévres
75015 Paris Cedex
WWW.FIMARAD.ORG

INSTITUT IMAGINE - Auditorium - 6 Etage
24 boulevard du Montparnasse - 75015 Paris



voqramme - MERCREDI 31 MAI 2017 - MATIN

9HO00 - 9H30
ACCUEIL DES PARTICIPANTS - CAFE D’ACCUEIL

9H30 - T0H15
ACTUALITES PNMR3 & RELABELLISATION CRMR/CCMR
Anne CHEVRIER
Cheffe de projet Maladies Rares - DGOS
Pr Christine BODEMER
Animatrice de la Filiére

T10H15 - 10H30
POINT BNDMR/DEPLOIEMENT BAMARA
Céline ANGIN
Responsable du déploiement de BaMaRa
Claude MESSIAEN
Directeur Opérationnel par intérim

TOH30 - T0H45
POINT PROJET RADICO-FARD
Laure JAMOT
Responsable du pole recherche clinique RaDiCO

T11HOO - 12H30
ATELIERS THEMATIQUES EN PARALLELE

12H30 - 14H00
BUFFET DEJEUNATOIRE

SUIVEZ-NOUS SUR LES RESEAUX SOCIAUX
M Tube

Filiere Santé Maladies Rares
Dermatologiques

Logramme: - MERCREDI 31 MAI 2017 - APRES-MIDI

14H00 - 15H30
RESTITUTION DES ATELIERS THEMATIQUES
PROFESSIONNELS DE SANTE / ASSOCIATIONS DE MALADES

15H30 - 16H00
MALADIES RARES ET INDUSTRIELS
Antoine FERRY
Président de Cell Therapies Research & Services (CTRS)
Membre du groupe thématique Maladies Rares du LEEM

16H00 - 17H15
SESSION « EXPOSES »

- Intervention auprés des EHPAD ayant des patients atteints de
pemphigoide bulleuse Caroline Corbaux (Rouen)

- Interaction FIMARADY/associations de malades
Angélique Varela (DEBRA)/Chafika Ben Mehidi (AFDE)

17H15 -17H30
MOT DE CLOTURE

ACTUALITES & INFORMATIONS DE LA FILIERE SUR LE SITE WEB
WWW.FIMARAD.ORG
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INSTITUT DES MALADIES GENETIQUES





