Conférence publique

Maladies rares & orphelines :
OU en sommes-nous ?

Recherche, associations et patients,
plan maladie-rares,
soins : éfat des lieux & perspectives

4 juin 2016 & 10h00
Temple Arthur Groussier du GODF

Inscription obligatoire :

ulysse.godf.4juin2016 @ gmail.com




INTERVENANTS

Annie MOISSIN,
Présidente Fondatrice de SOLHAND
(Solidarité Handicap autour des maladies rares & orphelines)

le Docteur Célia CRETOLLE,
MD, PhD, Chirurgien Pédiatre,
Co-coordinatrice du centre de référence MAREP,
Animatrice de la Filiere de Santé Maladies Rares NeuroSphinx

le Professeur Christian HERVE,
Directeur du Laboratoire d’Ethique Médicale
a I'Université Paris Descartes

Modérateur

Laurent FONTAINE
Journaliste, Animateur et Producteur de télévision



les membres de la Loge
Ulysse - Les Enfants d’Eole

et son Véng’rable Maitre ]
Thibaud VALERIAN d'ESTEE

vous invitent a la

CONFERENCE PUBLIQUE

sur le theme :

Maladies rares & orphelines :
oU en sommes-nous ?

Recherche, associations et patients,
plan maladie-rares,
soins : état des lieux & perspectives

SAMEDI 4 JUIN 2016 A 10HO00

En présence d'une délégation du Conseil de I’'Ordre
du Grand Orient de France

Temple Arthur Groussier, GODF
16 rue Cadet 75009 PARIS

Inscription obligatoire :
ulysse.godf.4juin2016 @gmail.com
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