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Organisées par le centre de compétences maladies rares (CCMR)
Neurogénétique et maladies génétiques rares du systéme nerveux
de la plateforme Lorraine Affections Rares (LARA) - CHRU de Nancy.

Jeudi 15 Octobre 2026

Hopitaux de Brasois,
~ Vandeeuvre-les-Nancy

AN

Modératrices : Ure Salomeé PUISIEUX [neurologie, CHR Metz-Thionville] et Dre
Laétitia LAMBERT [coordonnatrice du Gentre de Référence Anomalies du
Développement, CHRU de Nancy]

Progne

Thérapies innovantes en Neurologie Enfants et Adultes

13h00  Accueil des participants
16h30 Thérapie innovantes dans I'épilepsie et les TND

Modératrices : Ure Calina TODOSI (unité de neurologie pédiatrique, référente enfants du Gentre de  Dr Mathieu KUCHENBUCH (unité de neurologie pédiatrique, coordonnateur du
Compétences Neurogénétigue, CHRU de Nancy) et Or Armand HOCQUEL (neurologie, CH dEpinal] - Centre de référence Epilepsie Rare, CHRU de Nancy)

Dre Calina TODOSI (unité de neurologie pédiatrique, référente enfants du
13h30  Cibler le gene, moduler la fonction : bases génétiques et mécanismes Centre de Compétences neurogénétique, CHRU de Nancy)
d’action des thérapies innovantes o )

Dr Jean-Marie RAVEL (laboratoire de génétique, CHRU de Nancy) T7h15  Table ronde : organisation du parcours de soins
Modératrices : Dre Galina TODOSI [unité de neurologie pédiatrique, référente
enfants du Centre de Gompétences neurogenétique, CHARU de Nancy) et Pr
Mathilde RENAUD (neurologie, Coordonnatrice du Centre de Compétences
Neurogenétique, GHRU de Nancy)

14h00 Thérapies innovantes dans les pathologies neuromusculaires

Dre Clémentine LAMBERT (unité de neurologie pédiatrique, référente enfant du
Centre de Référence Neuromusculaire, CHRU de Nancy)
Pr Cyril SCHWEITZER (chef du péle enfants-néonatologie, CHRU de Nancy)

14h30 Thérapies innovantes dans les pathologies neurométaholiques

Dre Marie Aude SPITZ (pédiatrie, Centre de Référence Maladies génétiques rares du systeme
nerveux central, HU de Strasbourg)
Dr Eva FEIGERLOVA (médecine infantile, Centre de Référence des Maladies héréditaires du

Mme Coralie AUBER (cadre gestionnaire du pdle enfants-néonatologie, CHRU
de Nancy)

Dr Sylvie RAGOT (MPR, Centre de Référence Neuromusculaire, CHRU de

métahalisme, CHRU de Nancy) Toulouse)

Dr Sophie MENETRE (pharmacien hospitalier, CHRU de Nancy)
15h30 Thérapies innovantes dans les mouvements anormaux

Dre Salene FRISMAND (neuralogie, Centre Expert Parkinson, CHRU de Nancy) Dr Clementine LAMBERT (unité de neurologie pédiatrique, référente enfant du

Centre de Référence Neuromusculaire, CHRU de Nancy)

16h00 Pause 18h15 Discussion et conclusion des rencontres

Réservation d'une place de
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Conception & réalisation : direction de la communication du CHRU de Nancy, 2025. lllustrations freepik.com

ou cliquez ici

LORRAINE AFFECTIONS RARES



https://forms.office.com/e/5JxY8gS6E4?origin=lprLink
https://forms.office.com/pages/responsepage.aspx?id=qDa_UudaXEGFS4_yKDdhD4YSqQJYQ3NOv4HZzzBq-CBUOTNJNVA2MDJGSDQyWFJKVTdGVlFZVE1SVi4u



