
 PROGRAMME  
9h00 : Café d’accueil  
 

9h30 : Ouverture de la journée 

   

9h30 - 11H00 : Accompagner les patients avec une maladie rare neurologique évolutive : l’exemple des 

maladies rares du mouvement 

Pr Alexandre Eusebio et Pr Jean-Philippe AZULAY - Centre de compétences "Maladies rares du mouvement et de la 

cognition"- CHU de Marseille 

Echanges avec la salle 

  

11h00 – 12H30  : Accompagner les patients avec une maladie rare neurologique évolutive : l’exemple de la 

maladie de Huntington   

Docteur Katia Youssov  et Docteur Céline Joannet - Centre de référence  maladie de Huntington – Paris Créteil 

Echanges avec la salle 

 

Repas libre - 12h30 – 14H00 
 

 

14H00 – 15H00  La e santé et la téléconsultation,  une réponse dans l’accompagnement  
Pr Sabrina Sacconi  - Centre de compétence neuro génétique et centre de référence neuromusculaire – CHU Nice 

Echanges avec la salle 

 

15H00 – 16H00 : Les aidants dans la vie quotidienne    

Rose-Marie Acquaviva-Navarro  et Roger Picard -  AHC-MN Corse 

Association Française des Aidants 

Echanges avec la salle 

 

16H00 – 17H00 : Soutiens et articulations tout au long du parcours de la personne et de son entourage 

BRAIN-TEAM - Dispositif d’Appui et de Coordination (DAC) – PCPE APF, MAS UGECAM, Cap  Solidaire, AFM  Téléthon Corse,  

ERHR PACA/ Corse   

Echanges avec la salle 

 

17H00 : Conclusion 

 

 

 
 
 

 

   

 

 
 

https://messagerie.chu-angers.fr/owa/service.svc/s/GetFileAttachment?id=AAMkADU4NWIxMTc5LTIzODktNDYyMC1iNmU5LTFhM2E4MjlmZTU4OABGAAAAAADz9mrxjdYMTbxJlWkqknhNBwC87iYdMwpDToC1%2BTVM4WzGAAAAAan5AAD1esFmMiT%2BRrzqYeBPRVftAACCZA7LAAABEgAQAFve%2Fz75qB1DssZbkS17XFc%3D&X-OWA-CANARY=r5J2tCEdAk2ClzJ26G6604B6kdXpmNcIJpYON6EjyeibtWyE0H06pd4pKaPKUbMMtDKGFW0ytOw.
https://messagerie.chu-angers.fr/owa/service.svc/s/GetFileAttachment?id=AAMkADU4NWIxMTc5LTIzODktNDYyMC1iNmU5LTFhM2E4MjlmZTU4OABGAAAAAADz9mrxjdYMTbxJlWkqknhNBwC87iYdMwpDToC1%2BTVM4WzGAAAAAan5AAD1esFmMiT%2BRrzqYeBPRVftAACCZA7LAAABEgAQAFve%2Fz75qB1DssZbkS17XFc%3D&X-OWA-CANARY=r5J2tCEdAk2ClzJ26G6604B6kdXpmNcIJpYON6EjyeibtWyE0H06pd4pKaPKUbMMtDKGFW0ytOw.
https://messagerie.chu-angers.fr/owa/service.svc/s/GetFileAttachment?id=AAMkADU4NWIxMTc5LTIzODktNDYyMC1iNmU5LTFhM2E4MjlmZTU4OABGAAAAAADz9mrxjdYMTbxJlWkqknhNBwC87iYdMwpDToC1%2BTVM4WzGAAAAAan5AAD1esFmMiT%2BRrzqYeBPRVftAACCZA7LAAABEgAQAJQJ39bc0rpCny15UQWXQBc%3D&X-OWA-CANARY=r5J2tCEdAk2ClzJ26G6604B6kdXpmNcIJpYON6EjyeibtWyE0H06pd4pKaPKUbMMtDKGFW0ytOw.

