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PROGRAMMEPROGRAMME

Vendredi 17 novembre 2023 - 09h15 > 16h30Vendredi 17 novembre 2023 - 09h15 > 16h30
Maison de l'Amérique LatineMaison de l'Amérique Latine
217 boulevard Saint-Germain - 75007 Paris217 boulevard Saint-Germain - 75007 Paris



09h15 > 09h2009h15 > 09h20
IntroductionIntroduction
Pr Christine Bodemer - Coordinatrice FIMARADPr Christine Bodemer - Coordinatrice FIMARAD  

09h20 > 10h2009h20 > 10h20
FIMARAD, l'actualité de la filièreFIMARAD, l'actualité de la filière
Pr Christine Bodemer - Coordinatrice FIMARADPr Christine Bodemer - Coordinatrice FIMARAD
Rébecca Gene - Cheffe de projet FIMARADRébecca Gene - Cheffe de projet FIMARAD
Anna Garofano - Cheffe de projet scientifique FIMARADAnna Garofano - Cheffe de projet scientifique FIMARAD
Membres de la filièreMembres de la filière

10h20 > 10h5010h20 > 10h50
Pérennité des associations de patientsPérennité des associations de patients
Marie-Claude Boiteux – Cutis Laxa InternationalMarie-Claude Boiteux – Cutis Laxa International
Béatrice Jouanne – Association Française des albinismesBéatrice Jouanne – Association Française des albinismes
(GENESPOIR)(GENESPOIR)
Jacques Monnet – Incontinentia Pigmenti France (IPF)Jacques Monnet – Incontinentia Pigmenti France (IPF)
Marion Poisson – Association pour les malades de Hailey-HaileyMarion Poisson – Association pour les malades de Hailey-Hailey
et Darier (AFRHAIDA)et Darier (AFRHAIDA)

10h50 > 11h5010h50 > 11h50
L’e-ETP : vers une nouvelle pratique ?L’e-ETP : vers une nouvelle pratique ?
Sabine Moryousef - CERENEFSabine Moryousef - CERENEF
Pr Pascal Joly - MALIBULPr Pascal Joly - MALIBUL
Pr Ludovic Martin - MAGEC NordPr Ludovic Martin - MAGEC Nord

11h50 > 12h0011h50 > 12h00
Discussion - Session questionsDiscussion - Session questions

12h00 > 12h3012h00 > 12h30
OrphanDev : difficultés des protocoles thérapeutiquesOrphanDev : difficultés des protocoles thérapeutiques
dans les maladies raresdans les maladies rares
Antoine Ferry - Vice-Président du Comité Maladies RaresAntoine Ferry - Vice-Président du Comité Maladies Rares
du LEEMdu LEEM

12h30 > 12h4512h30 > 12h45
Discussion - Session question sDiscussion - Session question s
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12h45 > 14h00 > Pause déjeuner12h45 > 14h00 > Pause déjeuner



14h00 > 14h4514h00 > 14h45
DGOS et maladies dermatologiques raresDGOS et maladies dermatologiques rares  
Anne-Sophie Lapointe - Cheffe de projet mission maladies raresAnne-Sophie Lapointe - Cheffe de projet mission maladies rares  

14h45 > 15h0514h45 > 15h05
Organisation et missions des Plateformes d’ExpertiseOrganisation et missions des Plateformes d’Expertise
Maladies Rares (PEMR)Maladies Rares (PEMR)
Véronique Richard - Coordinatrice PEMR et handicapVéronique Richard - Coordinatrice PEMR et handicap
AP-HP. Centre Université Paris CitéAP-HP. Centre Université Paris Cité

15h05 > 16h2015h05 > 16h20
Actualités thérapeutiques dans les maladies dermatologiquesActualités thérapeutiques dans les maladies dermatologiques
rares avec conséquences pratiques pour les patientsrares avec conséquences pratiques pour les patients

15h05 > 15h2015h05 > 15h20
Dermatoses bulleuses toxiques et toxidermies sévères - TOXIBULDermatoses bulleuses toxiques et toxidermies sévères - TOXIBUL
Pr Saskia Oro - Hôpital Henri-Mondor (AP-HP)Pr Saskia Oro - Hôpital Henri-Mondor (AP-HP)

15h20 > 15h3515h20 > 15h35
Génodermatoses - MAGEC NordGénodermatoses - MAGEC Nord
Pr Smaïl Hadj-Rabia - Hôpital Necker-Enfants malades (AP-HP)Pr Smaïl Hadj-Rabia - Hôpital Necker-Enfants malades (AP-HP)

15h35 > 15h5015h35 > 15h50
Biologiques dans l'ichtyose héréditaire - MAGEC SudBiologiques dans l'ichtyose héréditaire - MAGEC Sud
Pr Juliette Mazereeuw-Hautier - CHU de ToulousePr Juliette Mazereeuw-Hautier - CHU de Toulouse

15h50 > 16h0515h50 > 16h05
Maladies bulleuses auto-immunes - MALIBULMaladies bulleuses auto-immunes - MALIBUL
Pr Pascal Joly - CHU de RouenPr Pascal Joly - CHU de Rouen

16h05 > 16h2016h05 > 16h20
Neurofibromatoses - CERENEFNeurofibromatoses - CERENEF
Dr Laura Fertitta - Hôpital Henri-Mondor (AP-HP)Dr Laura Fertitta - Hôpital Henri-Mondor (AP-HP)

16h20 > 16h3016h20 > 16h30
Questions diverses et clôture de la journéeQuestions diverses et clôture de la journée
Pr Christine BodemerPr Christine Bodemer

APRÈS-MIDIAPRÈS-MIDI
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