RESERVEZ LA DATE

Patients et leurs proches

Institut Imagine,
Paris

3 PROGRAMME
I I Accueil des participants

Théatre : Episode 1 de Choniques(s) Atelier théatre

) Sur la matinée
Compagnie en Carton
pag Enfants, Ados, Jeunes

9h30-10h

La Cystinose
Dr Aurélia Bertholet-Thomas et Pr Sandrine Lemoine
CRMR MaReGe - Lyon

Fertilité et Grossesse

Dr Aude Servais, Néphrologue, Hopital Necker, Paris

10h-10h30

10h30-11h

Prise en charge ophtalmique de la cystinose

11h-11h30 , A . , ,
Dr Hong Liang, PH Ophtalmologue, Hopital Quinze-Vingts, Paris

Thérapie génique | Intervention vidéo

11h30-12h
Pr Stéphanie Cherqui, University of California San Diego

PP ki) Projet e-ETP/ Education thérapeutique du patient
Nicole Patin-Raybaud, Association VML
Anouk Sorin, Chargée de mission ETP Filiere ORKiD

WLk Représentation de la piece de théatre des jeunes

Ateliers recueil des attentes par groupes d'ages et publics

S Eltios ol Recueil des attentes pour un programme d'ETP Cystinose

Informations - Inscriptions :

Journée ouverte aux patients ayant une cystinose et a leurs proches /er i e

Inscription gratuite mais obligatoire : www.vml-asso.org/CYSTINOSE2023 e

Infos en ligne ou par email : partenariat@vml-asso.org / anouk.sorin@chu-nantes.fr "* S
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http://www.vml-asso.org/CYSTINOSE2023
https://forms.gle/Uc1BHc5eYEhxQoLw8
https://goo.gl/maps/kNiATkXXkWUryx3f9
https://goo.gl/maps/kNiATkXXkWUryx3f9
https://goo.gl/maps/kNiATkXXkWUryx3f9
https://goo.gl/maps/kNiATkXXkWUryx3f9
https://www.has-sante.fr/jcms/c_1241714/fr/education-therapeutique-du-patient-etp

