Informer et soutenir la recherche
sur le pseudoxanthome élastique

Journée d'information et assemblée générale
Samedi 16 novembre
9h00-17h00

Rennes

Chers adhérents, patients PXE et proches, soutiens de I'association PXE
France,

Nous sommes heureux de vous convier a notre journée d'information annuelle, qui
se tiendra a Rennes, Hopital de Pontchaillou, P6le Imagerie Médicale et
Explorations Fonctionnelles.

PROGRAMME PROVISOIRE

9h00-12h30 - Matinée d'information ouverte a tous

e Un point sur les connaissances sur le pseudoxanthome élastique et les programmes de recherche en
cours a travers le monde
e  Présentation des projets de recherche de I'équipe de Rennes :
o Genesis, le projet de thérapie génique avec Giuseppe RONZITTI, Généthon
o Les autres projets de recherche a venir : Pr. Bruno CLEMENT, présentation de I'Unité de
Recherche Inserm, Pr. Alain FAUTREL et Dr Nicolas MOUCHET, Présentation des
équipements et traitement et analyse des biopsies, Dr Omarjee
e  Alimentation et PXE, Dr OMARJEE

e Intervention de Gérard LE HUGER, président de la Fédération Groupama d’llle et Vilaine

A noter : pour des raisons d’ultra-confidentialité des projets de la plateforme de Rennes, il ne sera fait
aucun compte-rendu de la matinée. Nous vous invitons donc grandement a y participer, car nous aurons

besoin de I'implication des patients pour ces projets.



Déjeuner
Ceux qui le souhaitent pourront déjeuner dans un restaurant birman a proximité de I'hopital - Sur réservation
uniquement, 20 €/personne a régler sur place.

Une prise en charge du repas du midi par 'association est possible selon vos besoins.

14h00-17h00 - Assemblée générale
En tant qu’adhérent(e) 2018, vous étes invité(e) a participer a 'assemblée générale de I'aprés-midi. Il est
important de prendre part a la vie de I'association ! Chaque vote compte, pensez a nous renvoyer votre pouvoir si

VOUS ne pouvez pas venir !

Hébergement
Pour les personnes qui viennent de loin, une solution de logement le vendredi soir peut étre proposée. Vous

pouvez contacter Karine a ce sujet.

Acces a la salle de réunion

Pour venir au CHU :

e Parle métro : depuis la gare ou depuis le parking métro la Poterie ou Henri Fréville Ligne A, direction
Kennedy, station Pontchaillou (préparez votre itinéraire sur le site des transports en commun rennais)
En voiture : a partir de la rocade, prendre la direction « CHU Pontchaillou ».
Depuis I'aéroport de Rennes : prendre la navette C6 jusqu’a République (centre-ville de Rennes), puis le
métro ligne A, direction Kennedy, station Pontchaillou

e Depuis la gare de Rennes : métro ligne A, station Métro Pontchaillou (direction Kennedy)

Notre salle de réunion est située au rez-de-chaussée du Pole Imagerie Médicale et Explorations Fonctionnelles
de I’Hopital de Pontchaillou.

Le Pdle Imagerie médicale est le numéro 50 sur le plan en page suivante, zone D3, quasiment en face de la
station de métro Pontchaillou.

Pour la bonne organisation de la journée,
merci de nous confirmer votre présence
en précisant svp hom, prénom, hombre de personnes
et les questions que vous souhaitez voir aborder par les médecins ou lors de
I'assemblée générale avant le 2 novembre a contact@pxefrance.org

A bientot !




