
Au Centre d'enseignement et de congrès de l'hôpital
Pierre-Paul Riquet du CHU de Toulouse 
Av. Jean Dausset, Toulouse, Accès Tram T1/T2, arrêt Purpan 

ENTRÉE LIBRE SANS INSCRIPTION

14h-18h : Village associatif 

18h-20h : Conférence – Faciliter la transition jeune/adulte

des patients avec maladies rares 



Programme de la journée internationale 

des maladies rares 
12h-14h : Café inter associations

14h-18h : Village associatif  

AFM TÉLÉTHON OCCITANIE / PYRÉNÉES 
ASSOCIATION CONTRE LES MALADIES MITOCHONDRIALES (AMMI) 
association SOS GLOBI OCCitANIE 
ALLIANCE MALADIES RARES 
association ENVOL DONNONS LEURS DES AILES  
ASSOCIATION HUNTINGTON  FRANCE 
ASSOCIATION PETIT COEUR DE BEURRE
association TURNER ET VOUS 
association LES FEUX FOLLETS 
association OK CHANNEL 
association TINTAMARRE 
association GRANDIR
association SED1+
association O'CYTO 

Ouverture au public 

ESPACE POLYVALENT  

ESPACE POLYVALENT  

AVEc LA PARTICIPATION DES ASSOCIATIONS : 

à Toulouse 
 réservé aux personnes inscrites

venez rencontrer et échanger avec les associations de personnes concernées par les maladies rares



        Marlène Murris, Centre de Ressources et Compétences de la
mucoviscidose et affections liées à une anomalie de CFTR (adulte), CHU
Toulouse,

        Maité Tauber, Centre de Référence du syndrome Prader-Willi et
autres syndromes avec troubles du comportement alimentaire
(PRADORT), CHU Toulouse

               Thérèse Pepe-Borin, association SED1+
               Marjorie Armaing, association SED1+

               Célia Cardoso, association Tintamarre

        Françoise Joseph, médecin coordonnateur, Trisomie 21 Haute-
Garonne

               Véronique Ducrest, Directrice Qualité, Sécurité, Relations
Usagers, développement durable, Chu Toulouse

        Axel Wiegandt, Médecin référent maladies rares, Agence
Régionale de Santé Occitanie

Animation :          Thierry Toupnot, Alliance Maladies Rares

INTERVENANTS : 

 
20h : MOMENT CONVIVIAL / FIN DE JOURNÉE  

18h-20h : Conférence - Faciliter la transition jeune / adulte des

patients avec maladies rares 
Exemples de pratiques des centres experts des Hôpitaux de Toulouse et table ronde

Ouverte à tout public  

 Amphithéâtre Centre d’Enseignement et de Congrès
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