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Malformations rares de la téte, du
cou et desdents

09h00 —09h30

Vendredi 30
septembre 2016

Hopital Necker — Enfants
malades, Paris

Programme

Accueil

09h30 —09h40

09h40 —10h15
10h15 -10h25

10h25 —-10h45

Introduction a la Journée

- Mme Anne Chevrier, Directrice de projet maladies rares, Direction
Générale de I'Offre de Soins, Ministére des Affaires Sociales et de la
Santé, Paris — 5 minutes

- Pr Noél Garabedian, Président de la Commission Médicale
d’Etablissement de I'AP-HP, Paris — 5 minutes

Présentation de la Filiere (Pr Marie-Paule Vazquez)

Présentation du Réseau Européen de Référence
« CRANIOFACENT » (Dr Eric Arnaud)

Role et missions des associations (Dr Colette Petit Le Bacle, Mme
Héloise Baillot, Mme Hélene Ogier)

Conférences plénieres

10h45 —11h45

11h45 -12h45

Bases de données maladies rares (CEMARA / BaMaRa,
[D4]/Phenodent, autres bases de données)

(M Rémy Choquet ; Dr Lisa Friedlander; M Sébastien Troester et Pr
Agnés Bloch-Zupan)

Diagnostic anténatal des malformations téte, cou, dents
(Dr MarcAlthuser)

12h45 —-14h00

Buffet

Visite des posters / échanges

14h00 —16h45

Rencontres nationales CRMR, CCMR / Centres
Experts

14h00 —16h45

Rencontre / Ateliers Associations

16h45 —-17h00

Cloture
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