NEWSLETTER - 4 TRIMESTRE 2017 -

‘l'l LES MARCHES DES MALADIES RARES
Y

Témoignez a votre facon de I'existence de la Papillomatose

QUAND ?
Le samedi 9 décembre a 12h

DRESS CODE ?
Détail orange et marguerite avec

ou?

- Stade Emile Anthoine a Paris

- Virtuellement en postant vos selfies sur la page de I'Alliance Maladies Rares
(pensez a identifier @vaincrelapapillomatose sur votre photo)

AGENDA

Passé :

ASSEMBLEE GENERALE 2018 A TOULOUSE

Toute I'équipe de Vaincre PRR vous accueillera en mars 2018, au
CHU de Toulouse, pour I'Assemblée Générale. Journée ouverte a tous,
en priorité aux adhérents . Le Dr Calmels, ORL a Toulouse, interviendra pour nous

parler de la papillomatose. Programme et date seront prochainement communiqués.

-29/09 Participation Journée Filiére
TéteCou, Paris

- 30/09 Conseil d’Administration Vaincre PRR,
Paris

- 08/10 au 11/10 Participation Congrés Eurogin,

Amsterdam

- 17/10 Participation Soutenance de thése de
CONGRES EUROGIN - AMSTERDAM - Mathilde sur la PRR, Paris
Au programme, la lutte contre les papillomavirus responsables du cancer du col de - 06/11 Participation formation Communication
I'utérus. Deux jours de colloque ORL avec une session sur la PRR et des TEVITIE S TR, (PR

interventions sur la vaccination anti-papillomavirus. Compte rendu en cours.

LA PAPILLOMATOSE : INTEGRE MALD !

La papillomatose integre le CNR MALO. C'est le Centre de
Référence des Malformations ORL Rares. Le but : encourager
la recherche, harmoniser et coordonner les prises en charge.
Le professeur Leboulanger, est notre chirurgien référent.

En cours :

- Novembre : Participation a la préparation de la
fiche Handicap pour Orphanet

A venir :

- 09/12 Participation a la Marche des Maladies
Rares, Paris

- Clip vidéo de témoignages

MERCI DE VUTRE SUUTIEN EN 2“]7 Pr Nicolas Leboulanger , ORL Necker

Q()D 66 adhérents et de nombreux donateurs pour cette année 2017. Grace a vous |'association existe et amplifie sa visibilité :
“plus d'une dizaine de nouveaux patients nous ont contacté au cours de |'année.
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https://www.vaincreprr.fr/documentation/temoignages/
https://www.facebook.com/VaincreLaPapillomatose
https://www.vaincreprr.fr/
https://www.vaincreprr.fr/
https://www.vaincreprr.fr/
https://www.alliance-maladies-rares.org/agenda/formation-communication-refonte-de-son-site-web/
http://tetecou.fr/actualites/2eme-journee-nationale-de-la-filiere-tetecou
https://www.vaincreprr.fr/
http://eurogin.com/2017/
http://www.orpha.net/
https://www.alliance-maladies-rares.org/
https://www.alliance-maladies-rares.org/
http://tetecou.fr/actualites/2eme-journee-nationale-de-la-filiere-tetecou

