
Chères associations partenaires des CRMR-Centres de Référence Maladies Rares- des 

hôpitaux Necker, Cochin, HEGP-Hôpital européen Georges Pompidou- et de l'Hôtel-Dieu. 

 

Nous sommes ravis de vous inviter à participer à un événement spécial à l'occasion de la 

Journée internationale des maladies rares le 29 février 2024 ! 

 

Rejoignez-nous pour un webinaire organisé par la Commission maladies rares du Groupe 

hospitalier AP-HP. - Université Paris Cité, comprenant les hôpitaux Necker-Enfants Malades, 

Cochin, Georges-Pompidou et Hôtel-Dieu. 

 

AU PROGRAMME : 

 

CONFÉRENCE SCIENTIFIQUE : 

 

Plongez dans le monde fascinant de la recherche médicale avec des présentations de pointe 

de nos équipes soignantes et de recherche renommées. 

 

TABLE RONDE SUR LE SPORT ET LES MALADIES RARES : 

 

Participez à une discussion animée sur l'importance du sport dans la vie des personnes 

atteintes de maladies rares. Vous avez la possibilité de vous joindre à nous en tant 

qu'auditeurs pour écouter les experts, mais également de partager votre propre expérience ! 

 

Si vous souhaitez intervenir, n'hésitez pas à nous contacter pour être inscrits au programme. 

 

INSCRIPTION EN LIGNE 

 

Pour sécuriser votre place et participer à cet événement, inscrivez-vous dès maintenant, sur 

le lien : 

https://www.eventbrite.fr/e/billets-journee-internationale-des-maladies-rares-

835898764707?aff=oddtdtcreator 

 

Ne manquez pas cette opportunité de vous connecter, d'apprendre et de partager avec des 

experts et des personnes partageant les mêmes défis que vous. Ensemble, inspirons l'espoir 

et la résilience pour un avenir où chaque patient est entendu, compris et soutenu. 

 

Consultez le programme qui s'enrichit régulièrement de nouveaux intervenants, sur le lien : 

https://maladiesrares-necker.aphp.fr/webinaire-journee-internationale-des-maladies-rares-

jeudi-29-fevrier-2024/ 

 

Ensemble, nous sommes plus forts. Ensemble, nous pouvons faire la différence. 
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