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Exposition photos 
d’AudrEy Guyon
Sur le thème
« Lumière sur les différences : 
portraits de petits courageux »

nos partenaires
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MAtinéE
Modération : Pr Agnès LINGLART

8h45 
Accueil des participants

9h30 - 9h40
Ouverture de la journée

9h40 - 11h00
table ronde avec des acteurs investis
dans la construction du pnMr4
Vers une meilleure prise en soins
des maLadies rares :
exploration du plan
•	Pr Valérie CORMIER DAIRE, AP-HP Necker
•	Cécile FOUJOLS, Alliance Maladies Rares
•	Anne Sophie LAPOINTE, DGOS
•	Pr Agnès LINGLART, AP-HP Bicêtre
•	Laura TOURVIEILHE, GRIOT
•	Pr Céline VERSTUYFT, AP-HP Bicêtre

pause

11h15 - 11h45
Bilan et perspectives d’OsCar
•	Élisabeth	CÉLESTIN,	cheffe	de	projet

11h45 - 12h45
accélérer l’innovation : la recherche au cœur
des réseaux de la filière
Présentation des projets de recherche par les quatre 
réseaux 

12h45 - 14h00 
Pause déjeuner

Après-Midi
Modération : Nathalie GOURMELON

14h00 - 17h30 
table ronde
POst Partum & Petite enfanCe

Les parents porteurs de handicap &
maladies rares : femmes et grossesse,
demandes et besoins
•	Pr Marc DOMMERGUES, gynécologue obstétricien, 

AP-HP Pitié Salpêtrière 
  
L’accompagnement des mamans atteintes d’une 
maladie rare phosphocalcique en post partum et 
l’allaitement
•	Pr Pascal HOUILLIER, néphrologue, AP-HP HEGP 
 
La prise en soins des enfants atteints de maladies 
OsCar de 0 à 6 ans
•	Dr Cyril AMOUROUX, pédiatre endocrinologue et

Dr Marjolaine WILLEMS, généticien clinicien, CHU 
Montpellier
•	Dr Emeline MARQUANT, pédiatre endocrinologue, 

AP-HM
•	Dr Massimiliano ROSSI, généticien clinicien, HCL

pause
 
Les expériences des familles d’enfants en situation 
de handicap en crèches
•	Flora KOLIOULI, psychologue,

Université Thessaloniki, Grèce

enfant de 0 à 6 ans porteur de handicap : 
du parcours du combattant au parcours inclusif ?
•	Johann TESSON, Directeur du cabinet d’études

Quali’STRAT, Paris 

échanges et discussion avec la salle 
Restitution de la journée par une compagnie
de théâtre « La Belle Histoire »
 
17h30
Clôture de la journée 
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infos pratiques

Pour toute information complémentaire, contacter : filiere.oscar@aphp.fr 

public
Chercheurs
Professionnels médicaux & para-médicaux
Représentants associatifs

inscription
Inscription gratuite mais obligatoire
jusqu’au 13 novembre
En présentiel, journée enregistrée

Novotel Paris
Charenton le Pont

sncF
libErté

BD périphérique
E15

Cimetière
Valmy

Av. de la porte de Charenton

Route
	des	

fortifi
cation

s

Rue du petit château

R
oute de R

euilly

Rue Marius Delcher

Rue de Verdun

D154

hôtel novotel paris sud
porte de charenton
3 place des Marseillais
94220 Charenton-le-Pont
Parking privé sur place payant

Liberté (2 min)  8  
Porte de Charenton (10 min)

Gravelle - Reuilly (5 min)  77  
Liberté - Métro  323
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