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Turbulence, campus St Charles

SEMINAIRE
«Génétique, Maladies Rares
& Méditerrannée»

PROGRAMME

Café d'accueil
Ouverture - Introduction

SESSION | - Consanguinité , maladies génétiques et familiales

Introduction - Valérie Delague, p/ateforme GBiM, MMG amU

Les enjeux du conseil génétique, diagnostic et suivi de familles consanguines au
Liban - André Mégarbané, Department of Human Genetics,
Gilbert and Rose-Marie Chagoury School of Medicine, Lebanese American University

SESSION Il - Clinique et historique de pathologies rares dans le
pourtour méditérranéen - Exemple des hémoglobinopathies

Diagnostic moléculaire des hémoglobinopathies, Nathalie Bonnello - service de
biochimie, biogénopdble, AP-HM - registre NaThalY - C2VN amU

Evolution de la prise en charge de la thalassémie, Estelle Jean-Mignard, service
de médecine interne, AP-HM, CRMR*

titre a venir, Maria De Grandis, UMR ADES - EFS PACA Corse

Table-ronde, modération : Annagrazia Altavilla, Espace Ethique PACA AP-HM -

UMR ADES & Imane Agouti AP-HM, CRMR*
*CRMR des syndromes drépanocytaires majeurs et de la thalassémie

SESSION llI - Ethique, réglementation et recueil de données dans les
sociétés méditerranéennes

:_ | ; Aspects éthiques et légaux du dépistage néonatal, Perrine Malzac & Annagrazia

Altavilla, Espace Ethique PACA, AP-HM, UMR ADES, Wafa Harrar-Masmoudi,
Faculté des sciences juridiques, politiques et sociales de Tunis - Universite de
Carthage

Comparaison et Recueil des données socio-anthropologiques dans les pays
d’Afrique du Nord, Sana Benbelli, LADSIS, Université Hassan Il de Casablanca

Table-ronde, modération : Guyléne Nicolas, CDSA - UMR ADES, amU & Marion
Mathieu, Espace Ethique PACA - AP-HM

Conclusions
Isabelle Renaudet, TELEMMe amU
Frédérique Magdinier, Institut MarMaRa, MMG amU
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