JE SOUTIENS

LA JOURNEE INTERNATIONALE
DES MALADIES RARES

LE 28 FEVRIER 2023
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AU CENTRE D'ENSEIGNEMENT ET DE CONGRES DE L'HOPITAL

PIERRE-PAUL RIQUET DU CHU DE TOULOUSE
AV. JEAN DAUSSET, TOULOUSE, ACCES TRAM T1/T2, ARRET PURPAN

14H-18H : VILLAGE ASSQOCIATIF

18H-20H : CONFERENCE — FACILITER LA TRANSITION JEUNE/ADULTE
DES PATIENTS AVEC MALADIES RARES

ENTREE LIBRE SANS INSCRIPTION
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PROGRAMME DE LA JOURNEE INTERNATIONALE

DES MALADIES RARES

A TOULOUSE

RESERVE AUX PERSONNES INSCRITES

12H-14H : CAFE INTER ASSOCIATIONS seace poLvuaten

OUVERTURE AU PUBLIC

14H-18H : VILLAGE ASSOCIATIF ESPACE POLYVALENT

VENEZ RENCONTRER ET ECHANGER AVEC LES ASSOCIATIONS DE PERSONNES CONCERNEES PAR LES MALADIES RARES

AVEC LA PARTICIPATION DES ASSOCIATIONS : ‘
o AFM TELETHON OCCITANIE / PYRENEES
o ASSOCIATION CONTRE LES MALADIES MITOGHONDRIALES (AMMI)
o ASSOCIATION SOS GLOBI OGCITANIE
o ALLIANCE MALADIES RARES
o ASSOCIATION ENVOL DONNONS LEURS DES AILES
o ASSOGIATION HUNTINGTON FRANCE
o ASSOCIATION PETIT COEUR DE BEURRE
o ASSOCIATION TURNER ET VOUS
o ASSOCIATION LES FEUX FOLLETS
o ASSOCIATION OK CHANNEL
o ASSOGIATION TINTAMARRE
o ASSOCIATION GRANDIR
o ASSOCIATION SED1+
o ASSOCIATION 0°'CYTO




OUVERTE A TOUT PUBLIC

18H-20H : CONFERENCE - FACILITER LA TRANSITION JEUNE / ADULTE DES

PATIENTS AVEC MALADIES RARES AMPHITHEATRE CENTRE D’ENSEIGNEMENT ET DE CONGRES

EXEMPLES DE PRATIQUES DES CENTRES EXPERTS DES HOPITAUX DE TOULOUSE ET TABLE RONDE
ANIMATION : M. THIERRY TOUPNOT, ALLIANCE MALADIES RARES

INTERVENANTS :

= Dr MARLENE MURRIS, CENTRE DE RESSOURCES ET COMPETENCES DE LA
MUCOVISCIDOSE ET AFFECTIONS LIEES A UNE ANOMALIE DE CFTR (ADULTE), CHU 4
TOULOUSE, |

» Pr MAITE TAUBER, CENTRE DE REFERENCE DU SYNDROME PRADER-WILLI ET
AUTRES SYNDROMES AVEC TROUBLES DU COMPORTEMENT ALIMENTAIRE
(PRADORT), CHU TOULOUSE

« Mme THERESE PEPE-BORIN, ASSOCIATION SED1+
= Mme MARJORIE ARMAING, ASSOCIATION SED 1+

= Mme CELIA CARDOSO, ASSOCIATION TINTAMARRE

= Dr FRANCOISE JOSEPH, MEDECIN COORDONNATEUR, TRISOMIE 21 HAUTE-
GARONNE

= Mme VERONIQUE DUCREST, DIRECTRICE QUALITE, SECURITE, RELATIONS
USAGERS, DEVELOPPEMENT DURABLE, CHU TOULOUSE

= Dr AXEL WIEGANDT, MEDECIN REFERENT MALADIES RARES, AGENCE
REGIONALE DE SANTE OCCITANIE

20H : MOMENT CONVIVIAL / FIN DE JOURNEE




