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Pédiatre, Coordonnateur médical CRC MHR 

Hôpital La Timone, AP-HM (Assistance Publique - Hôpitaux de Marseille) 
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Responsable Scientifique Thérapie Génique  

Responsable Médicale Régionale Coagulation & Soins intensifs  

CSL Behring  
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JEUDI 09 OCTOBRE 2025 

Accueil des participants à 9h00 

 

Grossesse chez les patientes avec une MHR (9h30-10h30) 
 

 Diagnostic génétique (diagnostic anténatal et pré-implantatoire) 

dans les maladies hémorragiques rares  
(Godelieve MOREL, Sophie VAESEN)) 

 Indications et Méthodes de prélèvements  

 Indications d’interruption médicale de grossesse  

 Les précautions et recommandations lors de la grossesse et à 

l’accouchement (Lylia TOUAT) 

 

 

Naissance : Quand faire le diagnostic (les difficultés de l’interprétation de 

la biologie néonatale), et quels examens à réaliser avant la sortie de la 

maternité, en cas de suspicion d’une MHR (10h30-11h10) 
(Julie RIEUNIER, Cécile STOVEN)  

 

Pause  

 

La Paternité : être Père d’un enfant hémophile, aspects psychologiques 

(11h30-12h00) : retour d’atelier et discussion libre avec échanges  

 

Déjeuner  

 

Gestes courants au fil de la vie, de la naissance à l’adulescence : 

Vaccination, soins dentaires, tatouages et piercing (13h30-13h45) 
(Ninon BOCQUET)  

 

Age et modalités d’introduction des traitements dans l’hémophilie : état des 

lieux (13h45-14h25)  
(Hervé CHAMBOST) 

Pause  
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Un.e adolescent.e avec une MHR, un.e adolescent.e comme les autres ?  

(14h45-16h00) 
 

Les premières règles : Préparer l’arrivée des ménarches et 
conduite à tenir en cas d’hémorragie  
(Cécile STOVEN) 

 

Face à face avec sa MHR :  
 Les MHR : Une maladie chronique comme les autres pour un 

adolescent jeune adulte ?  
(Raphaëlle DINE, Emilie DALLY) 

 

 Evolution de la qualité de vie d'un patient avec une MHR au fil des 

avancées de la prise en charge  
(Nathalie CHANE-PINE, Franck DELEFOSSE) 

 

 

 

VENDREDI 10 OCTOBRE 2025 

 
Accueil des participants à 9h00 
 

Circoncision et MHR : échanges en vue de l’établissement d’un 
protocole (9h30-12h00) 
 (Loreley FRANCHINA, Céline KUHN, Chirurgien infantile, Stéphane 

VANDERBECKEN)  

 

Déjeuner  

 

La thérapie génique de l’hémophilie à l’ère du développement des thérapies 

Innovantes (13h30-15h30) 
(Hervé CHAMBOST, Charlène CHORAO)  

 

Synthèse des journées (15h30-16h00) 
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                                    ORATEURS 
Pr Hervé Chambost                                       Mme Charlène Chorao, PhD 

Coordonnateur médical CRC MHR                Responsable Scientifique Thérapie Génique 

Hôpital La Timone – AP-HM                         CSL Behring 

 

Mme Loreley Franchina, PhD                     Mme Céline Kuhn 
Anthropologue                                                Maître de conférences HDR 

Enseignante UFR Santé,                                 Université de La Réunion 

Université de La Réunion 

 
Dr Godelieve Morel                                        Dr Sophie Vaesen 
Généticienne, CHU La Réunion site Nord       Gynécologue, CHU La Réunion site Nord 

 

Dr Lylia Touat, 
Médecin anesthésiste,                                      Chirurgien Infantile 

CHU La Réunion site Sud                               CHU La Réunion site Sud 

 

Dr Julie Rieunier,                                          Mme Ninon Boquet, 
Biologiste, Laboratoire d’Hématologie           Interne de spécialité hématologie                     

CHU La Réunion site Nord,                            CHU La Réunion 

 

Mme Chloé Clément,                                     Mme Emilie Dally, 
Psychologue, Pédiatrie                                    Psychologue, Hématologie 

Centre Hospitalier Ouest Réunion                  CHU La Réunion site Sud 

 
Mme Kelly Vieites                                         M Yannick Sabouret, 

Psychologue clinicienne                                  Psychologue, Pédiatrie 

ReMaRares                                                      CHU La Réunion site Sud 

 

M Franck Delefosse,                                      Dr Stéphane Vanderbecken, 
Infirmier, HDJ Hématologie                            Médecin coordonnateur CRC MHC OI 

CHU La Réunion site Nord                             CHU La Réunion site Nord 

 

Dr Cécile Stoven,                                           Dr Raphaëlle Dine, 
Pédiatre, Référent CRC MHC OI,                  Médecin Référent CRC MHC OI, 

CHU La Réunion site Sud                              Hématologie Adultes 

CHU La Réunion site Sud 

 

Mme Nathalie Chane-Pine, 

Coordinatrice paramédicale CRC MHC OI, 

Cadre de santé Infirmière, CHU La Réunion 
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Prérequis pour assister au séminaire : Aucun 

  

Public visé : les professionnels de santé, du secteur médico-social concernés par 
la prise en charge des patients porteurs d’une maladie hémorragique rare  

(MHR: hémophilie et autres déficits constitutionnels en protéines de la         
coagulation, maladie de Willebrand, pathologies plaquettaires) 

  

Tarif : 0€ 

  

Objectifs des journées :  

 Connaitre les différentes MHR, leur prise en charge (PEC) et les avancées de la  

  recherche sur ces pathologies.  

 Renforcer le travail en réseau pour optimiser la PEC des patients vivant avec une  

MHR.  

 Partager les expériences avec avis des invités expert. 

 

 

 

Comment s’inscrire : inscription jusqu’au 29/09/2025 

  

Par mail à : crc-mhc-oi@chu-reunion.fr 

  

Contacts: Mme Nathalie CHANE-PINE au 0692 63 26 30  

nathalie.chane-pine@chu-reunion.fr 

  

Ou Service Formation CHU  

Mme Stéphanie SEBODIER au 0262 35 95 07 

stephanie.sebodier@chu-reunion.fr 

                        

Formation accessible aux personnes en situation de handicap. 

  

                                                             


