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Cotmprendre,

ans une nouvelle ere, avec 'émergence des outils

aux associations maladies rares et usagers, afin de
professionnels de santé, chercheurs et institutions
urs du dépistage génétique a la naissance.

nce, des résultats de recherche issus des projets

D, ainsi que des discussions sur l'information aux
omique, et les criteres d’extension du programme de
eéchanges approfondis sur les impacts d’'un résultat

compagnement a construire collectivement.

Pre

08h30 - 09h15 | Session optionnelle
léric HUET (pédiatre, Société Francaise de Dépistage Néonatal)
et des projets en cours (SeDeN, Screen4Care, PERIGENOMED)

09h15-09h30 | Ac

des objectifs, regles de fonctionnement

09h30 -10h15 | Théme 1: Linfor

aincre les maladies lysosomales), loel DETTON (représentant
AITRE (sociologue, CHU Dijon), Camille LENELLE (conseillére en
, Sophie BERT (pédiatre, CHU Dijon)

urs d’expériences terrain, Evolutions possibles de lUinformation

10h1
10h30 -11h15 | Théme 2 : Lacce

ntants d’association, Alliance Maladies Rares), Laurence FAIVRE
)INE (assistant coordination opérationnelle, CHU Dijon)

s familiaux, Retours terrain et raisons de non-participation

11h1

11h30-12h15 | Théme 3: Les c

elethon), Frédéric HUET (pédiatre, Société Francaise de Dépistage
nté, FHU TRANSLAD), représentant des usagers (a confirmer)
ot professionnels, Préférences des familles et interprétations

aDeN sur les convergences et tensions

12h15 -12h3
12h30 -1
13h30-15h00 | Sess

sultat génomique et les modalités d'accompagnement »

expérience, co-construction de pistes concretes

ontacter perigenotnedechu-dijonpr



