
Comité d’organisation : Pr Marie-Cécile MANIÈRE, Dr Victorin AHOSSI, Dr Margaux FOUCHER, Pr Agnès BLOCH-ZUPAN,                 
Dr Maximiliano BUGUENO VALDEBENITO 
Pour tout renseignement : crmr.orares@gmail.com ou maniere.marie-cecile@chru-strasbourg.fr  

1 

                     

SYMPOSIUM O-RARES 2023  

Le CRMR O-Rares et le CCMR de Dijon sont heureux de vous accueillir en présentiel à la faculté de 

médecine de Dijon le VENDREDI 31 MARS 2023 pour notre prochain symposium. 

Comme par le passé, cet évènement sera interactif et convivial, riche d'échanges d'informations et de 

nouveautés. Après des mises à jour sur le thème, vous êtes invités à présenter vos cas cliniques et vos 

travaux de recherche, à échanger avec des experts et à participer à des ateliers thématiques.  

 

Muqueuse buccale, parodonte et maladies rares  

09h00 Accueil – café 

09h20 Mots de bienvenue :  Victorin AHOSSI, Agnès BLOCH-ZUPAN, Marie-Cécile MANIERE 

09h30 Conférence inaugurale  

Les syndromes avec anomalies bucco-dentaires revisités à l'heure du séquençage haut débit  

Laurence FAIVRE, Centre de Génétique et CRMR Anomalies du Développement et Syndromes Malformatifs, 

FHU TRANSLAD, INSERM UMR1231, CHU de Dijon, Coordinatrice de la Filière AnDDi-Rares 
10h00 Principales maladies rares à expressions muqueuse et parodontale 

Stéphane KERNER,  Muriel de la DURE-MOLLA, Margot RIOU, Benjamin FOURNIER, CRMR Paris 

Rothschild 

10h20 Pause – Visite des partenaires 

10h40 Dermatologie buccale et maladies rares. Fabrice Campana, CCMR Marseille 

10h55 Santé orale des patients atteints d’Epidermolyse Bulleuse Héréditaire : étude transversale 

contrôlée multicentrique. Clara Joseph, CCMR Nice 

11h10 Fibromatose gingivale et retard d’éruption dentaire. Camille Boeffard, CCMR Nantes 

11h25 Fibrodysplasie ossifiante progressive : complexité de la prise en charge orale. Lisa Friedlander, 

CCMR Paris Pitié-Salpêtrière 

11h40 Résorption radiculaire induite par les maladies génétiques: revue systématique. Nicolas Dupré, 

CRMR Paris Rothschild 

11h55 Syndrome de Lowe : Manifestations bucco-dentaires et problèmes parodontaux. Lisa Friedlander, 

Emmanuelle Noirrit, M de la Dure Molla. M-C Manière, CCMR Paris Pitié-Salpêtrière et Toulouse, 

CRMR Paris Rothschild et Strasbourg  

12h10 Plateforme ESMARA et CCMR O-Rares. Bruno Gogly, CCMR Henri Mondor Créteil  

12h25 Hypophosphatasie :  la sphère bucco-dentaire à l’ère du Strensiq®.  Agnès Bloch-Zupan, CRMR 

Strasbourg  

12h35 Quel est l'impact psychosocial de l'amélo- et de la dentinogénèse imparfaite sur les adolescents ? 

Emmanuelle Noirrit, CCMR Toulouse 
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12h45 Déjeuner sur place – Visite des partenaires 

 

13h40 Le point sur les PNDS :  

 Dentinogenèse imparfaite (Corinne TARDIEU, Maximiliano BUGUENO) 

 Propositions de nouveaux PNDS 

14h00 Session Diagnostic « Casse-tête » et quizz avec l’équipe de Génétique du CHU de Dijon 

 

14h40 Ateliers thématiques (plan d’action du réseau O-Rares) : 

1) Oligodontie : questionnaire (Lille), questionnaire de satisfaction (ERN + international), 

panier de soins 

2) Anomalies de structure : panier de soins 

3) Enseignement initial sur les maladies rares (avec les étudiants T1) 

16h00 Pause – Visite des partenaires 

 

16h20 Bilan des ateliers et calendrier d’actions 

 

16h40 Présentations des partenaires laboratoires et industriels  

 

17h00 Comité de pilotage O-Rares 

 

18h00 Clôture du symposium 

 

19h30 

 

20h30 

Visite guidée du centre historique (Palais des Ducs de Bourgogne) 

 

Dîner 
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