1A

JOURNEE INTERNATIONALE DES MALADIES RARES

Jeudi 28 février 2019 - H6pital Femme Meére Enfant - Bron

- 1R

* Stands et animations dans le hall de I'HFME (9h30-16h00)

PETIT DEJEUNER DES MALADIES RARES sur les stands tenus par des représentants
de filieres de santé maladies rares, centres de référence et compétence maladies
rares, associations de patients, etc.

ANIMATIONS autour des stands (clowns, quizz, animation musicale, etc.)

EXPOSITION de posters et photos (« Photos-bulles » Alliance Maladies Rares,
expositions « Sur ordonnance génétique ! » INSERM, posters des centres de
référence maladies rares)

* Conférences (Amphithéatre Rabelais, 6éme étage HFME, ascenseur rose)
- - Entrée libre -

13h30-14h00

14h00-14h30

14h30-15h00

16h30-17h30

Scolarité des enfants atteints de maladie rare

Mme Agnés BLACHE (Directrice de I'Ecole Spécialisée des Enfants
Malades)

Programme de remédiation cognitive "Cognitus et moi"

Mme Emilie FAVRE

Remédiation psycho-sociale

Mme Chloe DUBOC

Conférence "Approche éthique des maladies rares génétiques,
enjeux de reconnaissances et compétence”

Dr Marie-Hélene BOUCAND

PIECE DE THEATRE "MON NOM EST NEMO" | : 4
g . I DANS LES JOURS SUIVANTS LE 28 FEVRIER
I (28 FEVRIER A 20HO0) | (1. 4 5. 6 ET7 MARS) |
’ Spectacle gratuit et tout public. / / /
I Nombre de places limité I Stands dans le hall de I'HFME tenus
. . . par des associations de patients
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