Visio conférence d'informations et d'échanges le mardi 1°" juin 2021 de

17h30 a 20H

[ ]
AFMTELETHON

INNOVER POUR GUERIR ] *

Le Groupe d’Intérét FSH
Et Les Services Régionaux :
Aquitaine

Limousin Poitou Charentes
Pays de la Loire

Thématique

Intervenant

Fonction

Horaire

Accueil et introduction pour la présentation :
- Des modalités techniques de la visio

- Du programme

- Des missions du Groupe D’Intérét

Missions d’un Service Régional

Carmen GONCALVES

Sandrine GENNETAY
Tatiana PLUCHON
Frangoise GUERIN-
GIACALONE

Equipiére du Groupe d’Intérét FSH de
I'’AFM-Téléthon

Directrices des Services Régionaux
Aquitaine, Limousin Poitou Charentes
et Pays de la Loire de I’AFM-Téléthon

De 17H30 a 17H40

Comprendre la FSH

Pr Yann PEREON

Chef de Service - Laboratoire
d'Explorations Fonctionnelles

Centre de Référence Maladies
Neuromusculaires Rares AOC -
FILNEMUS

European Reference Network
Neuromuscular Diseases EURO-NMD
Hotel-Dieu, CHU Nantes

17h40 a 18h05

La prise en charge en rééducation dans la FSH

Dr Louise DEBERGE

Médecin de MPR, Centre de référence
Maladies Neuromusculaires Rares
AOC, FILNEMUS, CHU Bordeaux

18h05 a 18h45

Les avancées scientifiques dans la FSH

Dr Frédérique MAGDINIER

Directrice adjointe Marseille médical
Génétics

Département Nerf et Muscle

Equipe épigénétique, chromatine et
modélisation de pathologies

Faculté de médecine de la Timone a
Marseille

18h45 a 19h40

L’observatoire FSH

Benoit SANSON

Coordinateur a |'observatoire nationale
des patients FSH, CHU de Nice

19h40 a 19h50

Conclusion et recueil des attentes

Carmen GONCALVES

19H50 a 19H55




