PLATEFORME D’EXPERTISE MALADIES RARES CENTRE-VAL DE LOIRE

JOURNEE INTERNATIONALE DES
MALADIES RARES 2025

SAMEDI  —
'lER M AR S

HOTEL DE VILLE DE TOURS

1-3 Rue des Minimes

13H - 19H

CONFERENCE
PLACES LIMITEES
GRATUIT ET ‘ ’
OUVERT A TOUS VILLAGE
“MALADIES
RARES”
CONCERT
DE MUSIQUE
COCKTAIL
APERITIF
MILLIONS DE PERSONNES
VIVENT AVEC UNE MALADIE
chu-tours.fr/pemr-cvl/ RARE DANS LE MONDE #RareDiseaseDay
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CHRUH% WEHd o N

maladies rares Céfitre-ValdeLoire


https://www.google.com/maps/place/data=!4m2!3m1!1s0x47fcd6750d322495:0xfa7cb46dce21cd00?sa=X&ved=1t:8290&ictx=111
https://www.google.com/maps/place/data=!4m2!3m1!1s0x47fcd6750d322495:0xfa7cb46dce21cd00?sa=X&ved=1t:8290&ictx=111

PLATEFORME D’EXPERTISE MALADIES RARES CENTRE-VAL DE LOIRE

JOURNEE INTERNATIONALE
DES MALADIES RARES 2025

RARE DISEASE DAY®

PROGRAMME DU SAMEDI 1ER MARS

13H INAUGURATION DE LA JOURNEE, SALLE DES FETES

MATHILDE SIGAUD FILS, DIRECTRICE DE LA RECHERCHE ET DE L'INNOVATION CHRU TOURS ET FREDERIC
SPINHIRNY, DIRECTEUR DU DEPARTEMENT DE LA POLITIQUE HOSPITALO-UNIVERSITAIRE CHRU TOURS

CECILE CAILLOU-ROBERT, CONSEILLERE REGIONALE REGION CENTRE-VAL DE LOIRE

RACHEL MOUSSOUNI, ADJOINTE EN CHARGE DE L'ACTION SOCIALE, LA SANTE, L'AUTONOMIE ET LES
SOLIDARITES INTERGENERATIONNELLES

13H30 CONFERENCE, SALLE ANATOLE FRANCE (A)

“MALADIES RARES : DE QUOI PARLE-T-ON ?” FANNY CLAVIER, ALLIANCE MALADIES RARES

13H50 PREMIERE PARTIE : “DE L'ERRANCE AU DIAGNOSTIC, QUELS PARCOURS DE SOINS ?”

“PLAN FRANCE MEDECINE GENOMIQUE 2025” DR MARIE-LINE JACQUEMONT, SERVICE GENETIQUE,
CHRU TOURS

“COORDINATION DU DEPISTAGE NEONATAL” DR DIANE DUFOUR ET DR PAUL BREGEAUT, CNCDN
CHRU TOURS

“PARCOURS DE SOINS ENFANT” DR MAXIMILIEN PERIVIER, COORDINATEUR CCMR EPILEPSIES

RARES CHRU TOURS ; FANNY CHAVET-COSNET, ALLIANCE SYNDROME DE DRAVET

“PARCOURS DE SOINS ADULTE” DR NICOLE FERREIRA-MALDENT, CCMR MALADIES AUTO-IMMUNES
CHRU TOURS ; MARIANNE RIVIERE ASSOCIATION FRANCAISE DU LUPUS ET AUTRES MALADIES
AUTO-IMMUNES

“TITRE A DEFINIR” DR MARINE GUICHARD, POLE ENFANT SERVICE DE NEUROPEDIATRIE ET HANDICAPS

“TRAITEMENTS INNOVANTS DE LA MUCOVISCIDOSE” DR JULIE MANKIKIAN, COORDINATEUR CRC
MUCOVISCIDOSE ADULTES

TEMPS D’ECHANGE AVEC LA SALLE



https://www.google.com/maps/place/data=!4m2!3m1!1s0x47fcd6750d322495:0xfa7cb46dce21cd00?sa=X&ved=1t:8290&ictx=111

15H20 DEUXIEME PARTIE : “QUELS DROITS ET STATUTS POUR LES MALADIES RARES ?”

“DOSSIER MDPH - QUELLES INFORMATIONS POUR UNE JUSTE EVALUATION DE MES DROITS ?” VIRGINIE
LANNIER, MDPH 37

“A QUELLES PRESTATIONS DE L’ASSURANCE MALADIE PUIS-JE PRETENDRE ?” DR SOFIA TEIXEIRA,
MEDECIN CONSEIL CPAM

“PRESENTATION DE L’EQUIPE RELAIS HANDICAP RARE” BERANGERE DEPIENNE-JUAREZ, ERHR CVL

“LE ROLE DE L’ASSISTANTE SOCIALE COORDINATRICE” MANON VAYRAC, PEMR CVL

TEMPS D’ECHANGE AVEC LA SALLE

16H30 PAUSE-CAFE, SALLE DES FETES

17H TROISIEME PARTIE : “MIEUX VIVRE AVEC UNE MALADIE RARE”

“L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT” HELENE DESPRES, SERVICE MEDECINE INTERNE CHRU
TOURS

“LA SOCIO-ESTHETIQUE AU SERVICE DES MALADIES RARES” AURIANE ROYER, COURS D'ESTHETIQUE
A OPTION HUMANITAIRE ET SOCIALE (CODES)

“INCLUSION AU TRAVAIL ET MALADIES RARES” ANNABELLE HULIN ET ELISE BONNEVEUX, CHAIRE
INCLUSION AU TRAVAIL ET MANAGMENT DE L’'UNIVERSITE DE TOURS

“PRESENTATION DE 3 DISPOSITIFS SUR L’INDRE ET LOIRE : L'INCLUSION, LE REPIT ET LES AIDANTS”
SONIA PAREUX, POLE RESSOURCES HANDICAP 37

DIFFUSION DU MICRO-TROTTOIR MALADIES RARES FILME PAR LA PEMR CVL ET MONTE PAR LA SOCIETE
CCMB DISTRIBUTION

»

TEMPS D’ECHANGE AVEC LA SALLE

18H MOMENT DE CONVIVIALITE ET DE PARTAGE, SALLE DES FETES

CONCERT DE MUSIQUE “5.PM”, GROUPE DE ROCK

COCKTAIL APERITIF PROPOSE PAR “VALEURS CULINAIRES”

EVENEMENT FINANCE PAR

centre de référence
AstraZeneca<% r Jazz Pharmaceuticals. Ty, CHRU H"/

maladies rares


https://www.google.com/maps/place/data=!4m2!3m1!1s0x47fcd6750d322495:0xfa7cb46dce21cd00?sa=X&ved=1t:8290&ictx=111

RARE DISEASE DAY®

VILLAGE MALADIES RARES

13H - 19H, SALLE DES FETES

Retrouvez nos stands d’'information :
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Démonstration de soins : modelage et soins des mains

VENTE DIRECTE DE LIVRES

Autour des maladies rares, du handicap et de I'inclusivité

CONCERT DE MUSIQUE

Groupe de rock (5.PM)

PAUSE-CAFE ET COCKTAIL APERITIF

Proposés par Valeurs Culinaires, entreprise locale, inclusive et engagée



