Inauguration de la plateforme d'expertise
maladies rares Nice Corse

RESILIENCE

Vendredi 16 juin 2023 & partir de 14h,
Hépital Pasteur 2, 30 voie Romaine - 06000 Nice, 1 étage Zone C

Programme

QOuverture de la journée PEMR RESILIENCE a partir de 14h
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Ouverture de la journéea

Cafe d'accueil - Visite des stands des centres de references, rencontres patients/medecing/
charcheurs - Visite de l'exposition photos de patients

Zone G, Hépital Pasteur 2

Inouguration de Mexposition photos « Portrait de potients »
* etoge zone © en présence des officiels

Présentation des centres de références maladies rares du CHU de Nice
Amphithéatre Le Galet, Hopital Pasteur?2
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Pour plus d'informations contoctez
Résilience, plateforme dexpertise
maladies rores Mice-Corse ;

resilience@chu-nice.fr
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. Centre de Reforenco malacios nouromuscwloines | innovation dans les soins et o rechaerche.

maladies rares

Accueil des participants,
Duverture cde la confdrence

Allocution de M™ Anne-Sophie Lapointe Cheffe de Projet mission maladies rares, DE05-
MINISTERE DE LA SANTE ET DE LA PREVENTION

RESILIENCE- Contaxte de crégtion dons Nenvironnement des maladies rores,
Pr Véronigue Poquis-Flucklinger, responsable de lo PEMR RESILIENCE

Centre de réference des moladies mitochondnales, de la recherche ou soin
Dr Cécile Rouzier, TR des Maladies Mitochondriales de "Adulte 4 VEnfant [CALISSON)

Pr Sabring Sacconi, CR des Maladies Meuromusculaires [PAZA- Rhdne-Alpes-Reunion)

Centre de Réference Sclércse Lotérole Amyotrophigue et Moladies du Neurone Maotewr :
De la prise en charge symptomatique a l'émergence de nouvelles thérapies.
Dr HMarie Heléne Sorioni, CR SLA-MNM

Le centre de Référence Malodies Rares du Syndrome Néphrotigue
Idiopathigue [SMI}

Pr Barbara Seitz-Polski, CRMRE SMI Nice

Maladies rares derigine génetique en dermatalogie

Dr Christine Chiaverini, CRMREP Sud - Nice

Mucowiscidozse | de MNorgonisation des 5oins & lo révalution

thérapeutique,

Pr Sylvie LERDY, Centre de Ressources et de

Competences pour la Mucoviscidose

Table ronde: « Parole ouxr associations de patientss

Buffet autour de I'exposition photos
Zone C, Hopital Pasteur 2
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