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Journée annuelle de la
Plateforme d’Expertise
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Innovation et maladies rares 
 Vendredi 24 avril de 9h30 à 17h30

Salle de conférence Gilbert FAURE
Hôpital Michallon (CHU Grenoble-Alpes)



09h30 Accueil autour d’un café

Le parcours de soins de la thérapie génique de l'hémophilie en France
Yesim DARGAUD, Centre de Référence de l’Hémophilie, HCL

Innovation et Littératie : comment dispenser de l’ETP en zéro mot ?
Catherine LLERENA, Centre de Ressources et de Compétences en Mucoviscidose
pédiatrique et filière Muco-CFTR, UTEP 38, GT ETP PEMR AuRA, CHUGA
Aurélie THOUVENIN, IDEP Centre de Ressources et de Compétences en
Mucoviscidose pédiatrique, CHUGA

Simulation pour l'utilisation d'un nouveau dispositif de fœtoscopie pour 
le traitement du syndrome transfuseur-transfusé
Emmanuel RAULT, Centre de compétence des pathologies rares
liées au placenta des grossesses monochoriales (PaRaDiGM), HCL

Mesure microcirculation coronaire dans les cardiomyopathies :
méthodes et intérêts 
Gilles BARONE ROCHETTE, Centre des cardiomyopathies et des
troubles du rythme cardiaque héréditaires ou rares, CHUGA

Innovation dans les maladies rares en région AuRA 10h50

14h00 Table ronde : Innovation entre la ville et l'hôpital
Un représentant du GCS SARA
Claire WINTERBERGER, Dispositif d’Appui à la Coordination Sud Isère, 
Maison Ressources Santé en Isère 
Naoual BAKRIN, Hospices Civils de Lyon et R2D 
Un représentant de l'Alliance Maladies Rares
Alice MOITY, parent partenaire
Anne LEDOYEN, service de médecine interne, médecine polyvalente et
immunologie clinique, CHUGA 

15h15 Pause 

15h45 Table ronde : Innovation et recherche dans les maladies rares
Klaus DIETERICH, Centre de Référence Maladies neuromusculaires, CHUGA 
Victor HANNOTHIAUX, FraMaRa (France Maladies Rares)
Camille DUCKI, Direction de la Recherche et de l’Innovation, CHUGA 
Pierre COCHAT, Commission de Transparence, Haute Autorité de Santé (HAS) 

17h00 Clôture de la journée 
David BALAYSSAC, responsable GT Communication PEMR AuRA, CHU Clermont Ferrand
Ségolène GAILLARD, cheffe de projet PEMR AuRA, HCL

10h00
Plateforme d’Expertise Maladies Rares AuRA, Hospices Civils de Lyon 
Direction générale, CHU Grenoble Alpes 
Laurence BOUILLET, COMARE, CHU Grenoble Alpes 

Mot d’accueil

10h20
Johanne MENU, Mission Maladies Rares, Direction Générale de l’Offre de Soins 
Innovation et Maladies rares dans le Plan National Maladies Rares 4

13h00 Pause déjeuner (sur place)
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 Aller à l’hôpital Michallon 

Salle de conférence Gilbert FAURE, au rez-de-chaussée du Pavillon Vercors.
Hôpital Michallon, CHU Grenoble-Alpes  
Boulevard de la Chantourne, 38700 La Tronche

Accessible aux Personnes à Mobilité Réduite (PMR)

Lignes B et D : arrêt "Hôpital Michallon-Grésivaudan" ou "Grand Sablon". 
Depuis la gare de Grenoble, prendre la ligne B et descendre à l'arrêt Hôpital
Michallon-Grésivaudan (environ 20 minutes de trajet)

 Tramway 

Lignes 18 - 41 - 42 - 85 - 82

 Bus 

 Voiture 

Des parkings payants* vous sont proposés autour de l'hôpital Michallon et des
pavillons de soins (Parking Belledonne, Parking Dauphiné, Parking Dominique
Villars...).  * Les 45 premières minutes sont gratuites.In
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Qui contacter ? 

Plateforme d’Expertise Maladies Rares Auvergne Rhône-Alpes
pemr@pemr-aura.fr

mailto:pemr@pemr-aura.fr
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