
De : Maladies Rares AP-HP.SU <maladiesrares.aphp-sorbonne@aphp.fr>  
Envoyé : lundi 5 février 2024 18:34 
À : Maladies Rares AP-HP.SU <maladiesrares.aphp-sorbonne@aphp.fr> 
Objet : 📢 [EVENEMENT] Journée Internationale Maladies Rares - Jeudi 29 février 2024 de 11H à 15H  
 

Ce mail est adressé aux associations de patients atteints de maladies rares 
  

 

       
 

 Jeudi 29 février 2024 de 11h à 15h  

Dans le cadre de la journée internationale des maladies rares, la plateforme 
d’expertise maladies rares (PEMR) APHP.SU organise la tenue de stands sur 4 
hôpitaux : La Pitié-Salpêtrière, Saint-Antoine, Tenon et Armand Trousseau. 

       

 

Pitié-Salpêtrière Saint-Antoine Tenon Trousseau 

 

Banderole Aux entrées des hôpitaux, en grand format 

Localisation 
des stands 

 Pitié-Salpêtrière :   barnum à l’entrée principale 
 Saint-Antoine :      rue traversière 
 Tenon :                   Hall Meyniel 
 Trousseau :             Hall Chigot 

Accueil • Référente PEMR 
 Pitié-Salpêtrière : Sariaka Andriatseheno 
 Saint-Antoine : Annick Clement 
 Tenon : Céline Rousselie 
 Trousseau : Delphine Habouria 

• Référents CRMR  
 Pitié-Salpêtrière : Claire Ewenzyk, Claudine Laurent 
 Saint-Antoine : Sophie Christin-Maitre, Paul Coppo 
 Tenon : Laurent Mesnard 
 Trousseau : Jean-Marie Jouannic, Irène Netchine 

• Associations de patients 

Activités 
proposées 

• Affichage  
 Posters 



 Kakemonos 
 Flyers 

• Stands créatifs 
 Fresque (peinture et/ou photo) 
 Stand photo souvenir 
 Maquillage (uniquement à Trousseau) 
 Rubans personnalisés 
 Arbre à rubans 

• Echanges entre les professionnels et les usagers 
• Vidéos 

De courtes vidéos des équipes MR du site pourront être 
diffusées. Merci de contacter la PEMR pour leur préparation 
 

       
 

Si vous êtes volontaires pour présenter au niveau du stand les activités MR 
de votre association, merci de vous inscrire avant le 14 février avec le lien 
suivant : 

  https://url-r.fr/MxFwD 
 

 
CONTACT 

  maladiesrares.aphp-sorbonne@aphp.fr 
  01 44 73 52 61 
  https://trousseau.aphp.fr/maladiesrares-aphp-sorbonne 

       

 

  

  

 

 

    

   

 
 
 
 


