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Introduction

Les groupes de travail représentent le 
moyen mis en  place par la filière                                
pour répondre aux axes du Plan National
Maladies Rares (PNMR) 3, fixés par la 
Direction Générale de l’Offre de Soins 
(DGOS).

Pour cette mise à jour 2021, certains 
groupes ont été fusionnés afin d’apporter 
du dynamisme et favoriser la synergie des 
actions ; c’est le cas des groupes de travail 
de l’axe 2 sur la recherche et de l’axe 3 sur 
l’Europe et l’International. A cet effet, la 
filière souhaite qu’au moins une réunion 
de travail (en présentiel ou en distanciel) 
soit réalisée dans l’année.

La filière remercie tous les coordonnateurs 
et membres pour leur assiduité et 
souhaite la bienvenue à tous les nouveaux 
participants.



diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

groupe 1 
structures de prise en 
charge

groupe 2
urgences métaboliques

groupe 3
interactions avec les dom-
tom

groupe 4
rcp & plateformes

groupe 5
collaboration clinico-biolo-
gique

Augmenter la visibilité des structures 
de prise en charge pour les per-
sonnes malades, leur entourage et 
les professionnels.

Améliorer et harmoniser les urgences 
sur le territoire. 

Réaliser des consultations multidis-
ciplinaires et des RCP.
Favoriser les relations avec l’Outre-
mer. 

Se mobiliser pour faciliter la tenue de 
réunions de concertation pluridisci-
plinaires (RCP) 

Homogénéiser les stratégies 
d’analyse, de visibilité et de valori-
sation des différents laboratoires de 
biochimie et génétique – Programme 
impasses diagnostic.  

coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs

Sandy COURAPIED 
Laurent FRANCOIS 
Azza KHEMIRI

Aline CANO 
Pascale DE LONLAY 
Laurent GOUYA

Brigitte CHABROL 
Manuel SCHIFF

Cécile AQUAVIVA 
Jean-François BENOIST

Cécile AQUAVIVA
Jean-François BENOIST
Manuel SCHIFF

12 membres 21 membres 11 membres 17 membres 29 membres

Lénaïg ABILY-DONVAL
Stéphane ANTOLIN
Alina ARION
Juliette BOUCHEREAU
Louis DE BARBEYRAC
Luigi DISTEFANO
Diogobe NDAO
Abderrahim OUSSALAH
Aude PION
Patricia REANT
Véronique RICHARD
Françoise TISSOT

Jean-Baptiste ARNOUX
Juliette BOUCHEREAU
Pierre BROUE
Léna DAMAJ
Nathalie DECOURTIL
Luigi DISTEFANO
Claire DOUILLARD
Alexa GARROS
Célia HOEBEKE
Apolline IMBART
Marie JONCQUEL
Azza KHEMIRI
Alice KUSTER
Delphine LAMIREAU
François MAILLOT
Karine MENTION
Manuel SCHIFF
Marine TARDIEU
Françoise TISSOT
Claire VALEMMANS
Camille WICKER

Marie-Thérèse ABI WARDE
Valérie BARBIER
Anaïs BRASSIER
Sandy COURAPIED
Marie DEVAUX
Sabine DEWULF
Luigi DISTEFANO
Virginie LEBOEUF
Karine MENTION
Samia PICHARD
Bénédicte SAMBA

Edouard BARDOUX-JACQUET
Pierre BROUE
Aline CANO
Sandy COURAPIED
Dominique DEBRAY
Luigi DISTEFANO
Laurent GOUYA
Bénédicte HERON
Elsa KAPHAN
Azza KHEMIRI
François LABARTHE
Gérald LE GAC
Abderrahim OUSSALAH
Aurélia POUJOIS
Patricia REANT
Claire VALEMMANS
Sabrina VERGNAUD

Isabelle BENZ-DEBRETAGNE
Gérard BESSON
Muriel BOST
Arnaud BRUNEEL
Catherine CAILLAUD
David CHEILLAN
Christelle CORNE
Dominique DEBRAY
Nathalie DECOURTIL
Alain FOUILHOUX
Roselyne GARNOTEL
Marguerite GASTALDI
Stéphanie GOBIN-LIMBALLE
Magali GORCE
Houda HAMDI-ROZE
Marie JONCQUEL
Azza KHEMIRI
Gérald LE GAC
Louis LEBRETON
Cécilia MARELLI
Samir MESLI
Chris OTTOLENGHI
Abderrahim OUSSALAH
François PETIT
Patricia REANT
Isabelle REDONNET-VERNHET
Frédérique SABOURDY
Sabrina VERGNAUD
Charlotte VEYRAT-DUREBEX

Axe 1 : Diagnostic & prise en charge (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



groupe 6 
dépistage néonatal (dnn)

groupe 7
bndmr & registres

groupe 8
liens cnam, ansm, ageps & 
observatoire des traite-
ments

groupe 9
médico-social

groupe 10
transition enfant - adulte

Faciliter la mise en place pratique 
des nouveaux dépistages.
Proposer un accompagnement des 
équipes.
Etre force de propositions pour le 
dépistage de nouvelles maladies.

Faciliter et intensifier l’alimentation 
de la BNDMR en harmonisant les 
modalités de saisie.
Favoriser la migration vers une clas-
sification pérenne des maladies.
Mettre en place des registres.

Renforcer les liens avec la CNAM, 
l’ANSM (ATU, RTU) et l’AGEPS.
Mettre en place l’observatoire des 
traitements.

Etablir des liens avec le secteur mé-
dico-social et l’Education Nationale.
Recenser les structures de soutien-
médico-social.
Veiller à la diffusion des évolutions 
législatives.

Dynamiser la transition enfant-adulte .
Fluidifier le parcours de soins des 
personnes malades à l’âge adulte.

coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs

Jean-Baptiste ARNOUX 
David CHEILLAN 
François FEILLET

Edouard BARDOUX-JACQUET 
Pierre BROUE
Azza KHEMIRI

Nadia BELMATOUG 
François FEILLET 
Alain FOUILHOUX

Bénédicte HERON 
Karine MENTION
Diogobe NDAO

Yann NADJAR 
Marine TARDIEU

30 membres 14 membres 10 membres 18 membres 26 membres

Stéphane ANTOLIN
Jérôme AUSSEIL
Stéphanie BADIOU
Claude BENDAVID
Céline BENSIMON
Juliette BOUCHEREAU
Agnès BOULLIER
Nathalie BUREAU
Catherine CAILLAUD
Aline CANO
Brigitte CHABROL
Christelle CORNE
Nathalie DECOURTIL
Marie DEVAUX
Luigi DISTEFANO
Diane DUFOUR
Célia HOEBEKE
Chadi HOMEDAN
Apolline IMBART
Didier LACOMBE
Karine MENTION
Samir MESLI
Caroline MOREAU
Aude PION
Michel POLAK
Isabelle REDONNET-VERNHET
Emmanuel RUSCH
Manuel SCHIFF
Marine TARDIEU
Lydia VERDEL

Astrid AGNES
Abdelouahed  BELMALIH
Emma BROCHARD
Pascale DE LONLAY
Luigi DISTEFANO
Amina HASSAINI
Apolline IMBARD
Azza KHEMIRI
Louis LEBRETON
Amina MALEK
Eloi NSHUTI
Abderrahim OUSSALAH
Thierry POUMAROUX
Patricia REANT
Mounira ZERGUINI

Jean-Meidi ALILI
Jean-Baptiste ARNOUX
Murielle ASSOUN
Pierre BROUE
Pascale DE LONLAY
Marie DEVAUX
Laurent GOUYA
François LABARTHE
Olivier LIDOVE

Stéphane ANTOLIN
Laurent AUXIRE
Manuella BAYART
Najya BEDREDDINE
Claire BELLOCHE
Céline BENSIMON
Annie BERARD
Bérengère CADOR
Brigitte CHABROL
Angela COUTINHO
Marie DEVAUX
Virginie LEBOEUF
Olivier LIDOVE
Stéphanie MOREL-LEDER
Diogobe NDAO
Aude PION
Maji TERAA
Camille WICKER
Samira ZEBICHE

Jamal ABDEL-KADER
Stéphane ANTOLIN
Valérie BARBIER
Nadia BELMATOUG
Adrien BIGOT
Bérengère CADOR
Brigitte CHABROL
Myriam DAO
Dominique DEBRAY
Marie DEVAUX
Luigi DISTEFANO
Claire DOUILLARD
Sandrine DUBOIS
Floriane DUPONT
Laurent FRANCOIS
Pascal LAFORET
Delphine LAMIREAU
Cécilia MARELLI
Diogobe NDAO
Patricia REANT
Véronique RICHARD
Aude SERVAIS
Françoise TISSOT
Bleddyn TREFFOT
Claire VALEMMANS
Catherine VOILLOT
Camille WICKER

Axe 1 : Diagnostic et prise en charge (volet 2)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



groupe 1 
recherche académique & 
collections biologiques

groupe 2
innovation thérapeutique :
guichet unique

groupe 3
valoriser la recherche

Faciliter les connexions entre les 
équipes de recherche, les CRMR et 
les laboratoires de diagnostic de la 
FSMR pour assurer un continuum 
entre recherche fondamentale et 
clinique.
Organiser la journée filière recherche 
académique.

Proposer des objectifs de recherche 
clinique pour faciliter l’innovation 
thérapeutique au sein de la FSMR et 
en inter-FSMR. 

Soutenir la soumission d’abstracts. 
Aider à la réponse aux appels à 
projets nationaux, européens et 
internationaux.
Organiser la journée filière «Valorisa-
tion de la recherche».
Faire le lien avec les sociétés d’accé-
lératon du transfert de technologie 
(SATT) et les industriels.

coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs

Jérôme AUSSEIL 
Marc BERGER 
Laurent GOUYA 
Thierry LEVADE

Jean-Meidi ALILI 
Manuel SCHIFF

Jérôme AUSSEIL 
Soumeya BEKRI 
Thierry LEVADE 
Chris OTTOLENGHI

14 membres 23 membres 14 membres

Stéphanie BADIOU
Isabelle BENZ-DEBRETAGNE
Arnaud BRUNEEL
Catherine CAILLAUD
Marie DEVAUX
Luigi DISTEFANO
Roselyne GARNOTEL
Delphine GENEVAZ
Mathias GROSZER
Apolline IMBARD
Azza KHEMIRI
Gérald LE GAC
Louis LEBRETON
Chris OTTOLENGHI

Stéphane ANTOLIN
Jérôme AUSSEIL
Juliette BERGER
Hélène BLASCO
Pierre BROUE
Arnaud BRUNEEL
David CHEILLAN
Pascale DE LONLAY
Luigi DISTEFANO
Dries DOBBELARE
Delphine GENEVAZ
Bénédicte HERON
Azza KHEMIRI
Pascal LAFORET
Thierry LEVADE
Fanny MOCHEL
Chris OTTOLENGHI
Abderrahim OUSSALAH
Fabienne RAJAS
Caroline SEVIN
Sabrina VERGNAUD
Charlotte VEYRAT-DUREBEX
Samira ZEBICHE

Jean-Meidi ALILI
Stéphane ANTOLIN
Hélène BLASCO
David CHEILLAN
Louis DE BARBEYRAC
Pascale DE LONLAY
Nathalie DECOURTIL
Marie DEVAUX
Luigi DISTEFANO
Delphine GENEVAZ
Abderrahim OUSSALAH
Fabienne RAJAS
Véronique RICHARD
Françoise TISSOT

Axe 2 : Recherche

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



groupe 1 
europe & internationnal

action 2
projets collaboratifs 
inter-ern

Aider à la réponse aux  appels à 
projet des réseaux européens.
Développer des projets de recherche 
euopéens (étude Covid,...)
Aider à la mise en place des CPMS.

 

coordonnateurs coordonnateurs

Nadia BELMATOUG 
Dries DOBBELARE
Laurent GOUYA 
Fanny MOCHEL 
Manuel SCHIFF

21 membres membres

Soumeya BEKRI
Muriel BOST
Céline CUDEJKO
Pascale DE LONLAY
Marie DEVAUX
Marie DEVAUX
Luigi DISTEFANO
Dominique GERMAIN
Anne HUGON
Azza KHEMIRI
Alice KUSTER
Alice KUSTER
Philippe LABRUNE
Fanny MOCHEL
Abderrahim OUSSALAH
Aurélia POUJOIS
Mélanie ROULLEAU
Manuel SCHIFF
Aude SERVAIS
Lalia TAIBI
Samira ZEBICHE

Axe 3 : Europe et Internationnal

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



groupe 1 
information maladies rares

groupe 2 
les protocoles nationaux de 
diagnostic et de soins (pnds)

groupe 3 
enseignement & formations

groupe 4 
formation et éducation 
thérapeutique : patients, 
aidants et professionnels 
de santé

action 5 
collaboration clinico-diété-
tique

Améliorer l’information sur les 
maladies rares (vidéos, tutoriels, 
teasers...).

Mettre à profit l’expertise des profes-
sionnels de santé.
S’assurer du bon déroulement dans le 
cadre réglementaire décrit par l’HAS 
(travail multicentrique)
Créer de nouveaux PNDS.
Actualiser les anciens.

Dispenser le diplôme inter-universi-
taire MHM (DIU).
Digitaliser l’enseignement : webinars, 
e-learning, ...

Aider à la réponse aux AAP ETP.
Faciliter l’accès aux formations.
Développer et digitaliser  l’ETP : 
plateformes, outils print et numé-
riques
Améliorer la qualité de vie des 
patients par la création d’outils pra-
tiques (livres de re7, activité culinaire 
G2Cook, ...).

Développer un logiciel de calculs 
diététiques.
Rédiger un protocole national de 
collaboration interprofessionnelle.
Mettre en place un E-learning médi-
co-diététique
Propooser des outils numériquesAide 
prescription DADFMS (Aminotool)

coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs coordonnateurs

Sandy COURAPIED 
Pascale DE LONLAY 
Azza KHEMIRI

Azza KHEMIRI
Philippe LABRUNE 
Samira ZEBICHE

François LABARTHE 
Thierry LEVADE

Anaïs BRASSIER 
Laurent FRANCOIS

Pascale DE LONLAY 
Laurent FRANCOIS

23 membres 28 membres 20 membres 20 membres 31 membres

Jean-Baptiste ARNOUX
Nadia BELMATOUG
Céline BENSIMON
Pierre BROUE
Louis DE BARBEYRAC
Marie DEVAUX
Luigi DISTEFANO
Dries DOBBELARE
Laurent FRANCOIS
Laurent GOUYA
Amina HASSAINI
Bénédicte HERON
François LABARTHE
Ludovic LEFEBVRE
François MAILLOT
Yann NADJAR
Renaud PERIS
Véronique RICHARD
Mélanie ROULLEAU
Emeline RUANO
Marine TARDIEU
Françoise TISSOT
Sabrina VERGNAUD

Marie-Thérèse ABI WARDE
Jean-Baptiste ARNOUX
Nathalie BUREAU
Aline CANO
David CHEILLAN
Sandy COURAPIED
Dominique DEBRAY
Marie DEVAUX
Sabine DEWULF
Sandrine DUBOIS
François FEILLET
Aurélie HUBERT
Anne HUGON
Elsa KAPHAN
Delphine LAMIREAU
Francis MARRE
Karine MENTION
Régine MINET-QUINARD
François PETIT
Magali PETTAZZONI
Samia PICHARD
Fabienne RAJAS
Bénédicte SAMBA
Magali SORRET
Lalia TAIBI
Lydia VERDEL
Christine VIANEY-SABAN
Joelle WENZ

Jérôme AUSSEIL
Soumeya BEKRI
Annie BERARD
Hélène BLASCO
Clémence BONTEMPS
Muriel BOST
Eduardo COUCHONNAL
Pascale DE LONLAY
Nathalie DECOURTIL
Anne-frédérique DESSEIN
Dries DOBBELARE
Laurent FRANCOIS
Roselyne GARNOTEL
Marguerite GASTALDI
Samir MESLI
Régine MINET-QUINARD
Isabelle REDONNET-VERNHET
Odile RIGAL
Frédérique SABOURDY
Joelle WENZ

Laurent AUXIRE
Valérie BARBIER
Adrien BIGOT
Marie BONAFE
Juliette BOUCHEREAU
Séverine BREIL
Marie DEVAUX
Anne-Sophie GUEMANN
Célia HOEBEKE
Catherine LAGUERRE
Karine MENTION
Laurie OLIERE
Annick PERRIER
Aude PION
Carole PLAULT
Kristell RODRIGUES
Magali SORRET
Marine TARDIEU
Guy TOUATI
Joelle WENZ

Murielle ASSOUN
Charlotte BAZIREAU
Claire BELLOCHE
Clémence BONTEMPS
Lucie BOWMANN
Bérengère CADOR
Sybil CHARRIERE
Marie DEVAUX
Sabine DEWULF
Claire DOUILLARD
Sandrine DUBOIS
Amandine DUFOUR
Valérie GAUDIN
Claire GAY
Magali GORCE
François LABARTHE
Catherine LAGUERRE
François MAILLOT
Cécilia MARELLI
Alix MAROSTEGAN
Sandrine MERLE
sabrina MICHONNEAU-FICK
Abderrahim OUSSALAH
Annick PERRIER
Agathe ROUBERTIE
Bénédicte SAMBA
Nathalie TRESSEL
Claire VALEMMANS
Emeline VIANA
Catherine VOILLOT
Joelle WENZ

Axe 4 : Formation et Information

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



groupe 1 
réflexion éthique

Organiser une journée filière Ethque
Initier des appels à communication
Répondre à des AAP nationaux 
Sciences humaines et sociales

coordonnateurs

Brigitte CHABROL

17 membres

Marie-Thérèse ABI WARDE
Stéphane ANTOLIN
Jean-Baptiste ARNOUX
Laurent AUXIRE
Céline BENSIMON
Anaïs BRASSIER
Bérengère CADOR
David CHEILLAN
Angela COUTINHO
Marie DEVAUX
Luigi DISTEFANO
Bénédicte HERON
Anne HUGON
Elodie JACQUELET
Pierre LE COZ
Olivier LIDOVE
Françoise TISSOT

Axe 5 : Réflexion éthique

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



groupe 1 
labellisation

Nouvelles labellisations.
Renouvellements.

coordonnateurs

Pascale DE LONLAY

37 membres

Jean-Meidi ALILI
Stéphane ANTOLIN
Cécile AQUAVIVA
Jérôme AUSSEIL
Edouard BARDOUX-JACQUET
Nadia BELMATOUG
Jean-François BENOIST
Céline BENSIMON
Pierre BROUE
Brigitte CHABROL
Sandy COURAPIED
Céline CUDEJKO
Dries DOBBELARE
François FEILLET
Laurent FRANCOIS
Dominique GERMAIN
Laurent GOUYA
Nathalie GUFFON-FOUILHOUX
Amina HASSAINI
Bénédicte HERON
Azza KHEMIRI

François LABARTHE
Philippe LABRUNE
Alain LACHAUX
Loïc LALIN
Thierry LEVADE
Olivier LIDOVE
Fanny MOCHEL
Yann NADJAR
Diogobe NDAO
Aurélia POUJOIS
Hervé PUY
Véronique RICHARD
Mélanie ROULLEAU
Manuel SCHIFF
Lalia TAIBI
Samira ZEBICHE

Axe 6 : Labellisation

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



A ABDEL-KADER Jamal - jamal.abdelkader@aphp.fr
ABI WARDE Marie-Thérèse - marie-therese.abi-warde@chru-strasbourg.fr
ABILY-DONVAL Lénaïg - lenaig.abily-donval@chu-rouen.fr
AGNES Astrid - astrid.agnes@chu-limoges.fr
ALILI Jean-Meidi - jean-meidi.alili@aphp.fr
ANTOLIN Stéphane - stephane.antolin@laposte.net
AQUAVIVA Cécile - cecile.acquaviva-bourdain@chu-lyon.fr
ARION Alina - arion-a@chu-caen.fr
ARNOUX Jean-Baptiste - jean-baptiste.arnoux@aphp.fr
ASSOUN Murielle - murielle.assoun@aphp.fr
AUSSEIL Jérôme - ausseil.j@chu-toulouse.fr
AUXIRE Laurent - laurent.auxire@orange.fr

B BADIOU Stéphanie - s-badiou@chu-montpellier.fr
BARBIER Valérie - valerie.barbier@aphp.fr
BARDOUX-JACQUET Edouard - edouard.BARDOU-JACQUET@chu-rennes.fr
BAYART Manuella - manuella.bayart@aphp.fr
BAZIREAU Charlotte - C.BAZIREAU@chu-tours.fr
BEDREDDINE Najya - presidence@apmf-fabry.org
BEKRI Soumeya - soumeya.bekri@chu-rouen.fr
BELLOCHE Claire - claire.belloche@aphp.fr
BELMALIH Abdelouahed - Abdelouahed.BELMALIH@chu-lyon.fr
BELMATOUG Nadia - nadia.belmatoug@aphp.fr
BENDAVID Claude - claude.bendavid@chu-rennes.fr
BENOIST Jean-François - jean-francois.benoist@aphp.fr
BENSIMON Céline - celine.bensimon@aphp.fr
BENZ-DEBRETAGNE Isabelle - isabelle.benz-debretagne@univ-tours.fr
BERARD Annie - annie.berard@chu-bordeaux.fr
BERGER Juliette - jberger@chu-clermontferrand.fr
BERGER Marc - mberger@chu-clermontferrand.fr
BESSON Gérard - gbesson@chu-grenoble.fr
BIGOT Adrien - adrien.bigot@univ-tours.fr
BLASCO Hélène - helene.blasco@univ-tours.fr
BONAFE Marie - bonafe.m@chu-toulouse.fr
BONTEMPS Clémence - c.bontemps@chu-tours.fr
BOST Muriel - muriel.bost@chu-lyon.fr
BOUCHEREAU Juliette - juliette.bouchereau@aphp.fr
BOULLIER Agnès - boullier.agnes@chu-amiens.fr
BOWMANN Lucie - l-bowman@chu-montpellier.fr
BRASSIER Anaïs - anais.brassier@aphp.fr
BREGEAUT Paul - P.BREGEAUT@chu-tours.fr
BREIL Séverine - digestifhe.ide@chu-toulouse.fr
BROCHARD Emma - brochard.e@chu-toulouse.fr
BROUE Pierre - broue.p@chu-toulouse.fr
BRUNEEL Arnaud - arnaud.bruneel@aphp.fr
BUREAU Nathalie - nathalie.buro@sfr.fr

A B C D F G H J K L M N O P R S T V W ZLes participants par ordre alphabétique

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 1)

diagnostic & prise en charge
AXE 1 (volet 2)

recherche
AXE 2

europe & international
AXE 3

formation & information
AXE 4

éthique
AXE 5

labellisation
AXE 6

participants



C CADOR Bérengère - berengere.cador@chu-rennes.fr
CAILLAUD Catherine - catherine.caillaud@inserm.fr
CANO Aline - aline.cano@ap-hm.fr
CHABLI Allel - allel.chabli@aphp.fr
CHABROL Brigitte - brigitte.chabrol@ap-hm.fr
CHARRIERE Sybil - sybil.charriere@chu-lyon.fr
CHEILLAN David - david.cheillan@chu-lyon.fr
CORNE Christelle - ccorne@chu-grenoble.fr
COUCHONNAL Eduardo - eduardo.couchonnal-bedoya@chu-lyon.fr
COURAPIED Sandy - Sandy.COURAPIED@CHRU-LILLE.FR
COUTINHO Angela - famille@vml-asso.org
CUDEJKO Céline - celine.cudejko@ap-hm.fr

D DAMAJ Léna - lena.damaj@chu-rennes.fr
DAO Myriam - myriam.dao@aphp.fr
DE BARBEYRAC Louis - louis.de-barbeyrac@aphp.fr
DE LONLAY Pascale - pdelonlay@neuf.fr
DE MOREUIL Claire - claire.demoreuil@chu-brest.fr
DEBRAY Dominique - dominique.debray@aphp.fr
DECOURTIL Nathalie - nosanges@orange.fr
DERNIS Aline - Aline.BOLLIER@chru-lille.fr
DESSEIN Anne-frédérique - anne-frederique.dessein@chru-lille.fr
DEVAUX Marie - m.devaux@phenylcetonurie.org
DEWULF Sabine - sabine.dewulf@aphp.fr
DISTEFANO Luigi - famille@vml-asso.org
DOBBELARE Dries - dries.dobbelaere@chru-lille.fr
DOUILLARD Claire - claire.douillard@chru-lille.fr
DUBOIS Sandrine - sandrine.dubois@aphp.fr
DUFOUR Amandine - amandine.dufour@aphp.fr
DUFOUR Diane - 
DUPONT Floriane - 

F FEILLET François - f.feillet@chu-nancy.fr
FOUILHOUX Alain - alain.fouilhoux@chu-lyon.fr
FRANCOIS Laurent - laurent.francois@aphp.fr

G GARNOTEL Roselyne - rgarnotel@chu-reims.fr
GARROS Alexa - agarros@chu-grenoble.fr
GASTALDI Marguerite - marguerite.gastaldi@ap-hm.fr
GAUDIN Valérie - valerie.gaudin@aphp.fr
GAY Claire - claire.gay@chu-st-etienne.fr
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