
Evènements maladies rares
à venir

CHRU DE NANCY



2025



Premier Congrès International sur 

les Calcifications Ectopiques dans 
les maladies rares et chroniques

📆 du 24 au 26 septembre 2025

📍Centre de congrès Prouvé de Nancy

public : scientifiques et médecins

Organisé par :

Hervé Kempf, Ph.D
Chargé de Recherche, CRHC INSERM
UMR 7365 CNRS-Université de Lorraine

Laboratoire Ingénierie Moléculaire, Cellulaire et Physiopathologie

https://www.itnintec.com/2025-joint-ectopic-calcification-meeting/


CHRU DE NANCY 

Journée des associations Maladies Rares

10h00 – 16h00

Présence de stands d’associations de patients maladies rares :

Lundi 29 septembre : ILCV Louis Mathieu 

Mardi 30 septembre : BPC (Bâtiment Philippe Canton)

Mercredi 1er octobre : Hôpital d’enfants

Jeudi 2 octobre : Hôpital central (Neurologie)



Deuxièmes rencontres 

Neurogénétiques de Lorraine

16 Octobre 2025

13h30 – 17h30

Amphithéâtre G. Faivre

ILCV Louis Mathieu

Hôpitaux de Brabois

Organisée par le centre de compétences « Neurogénétique et 

maladies génétiques rares du système nerveux » 

(Pr Mathilde RENAUD)

Dédié aux professionnels de santé

Sur inscription

https://forms.office.com/pages/responsepage.aspx?id=qDa_UudaXEGFS4_yKDdhD3AW-h0Z3NlOgoiiTQw7kU9UMEtROEhaS0M5WkJaU0pMMlNGQURVQjk5NC4u&origin=lprLink&route=shorturl
https://www.chu-nancy.fr/images/lara/rencontres-neurogenetiques-lorraine_2025-programme-A4.pdf


Inscriptions

Programme

Journée mondiale

de l’amylose

18 octobre 2025

09h00 – 16h30

Tout public

Domaine de l’Asnée, Villers-lès-Nancy

Organisée par le centre de compétences 

« Cardiomyopathies et troubles du rythme cardiaque 

héréditaires ou rares» (Pr Olivier HUTTIN), 

et l’association française contre l’amylose.

https://framaforms.org/journee-mondiale-contre-lamylose-18-octobre-2025-1744728581
https://www.chu-nancy.fr/images/lara/photos/pagelara/flyer-journe-mondiale-amylose.pdf


Journée patients/soignants

Syndrome de Marfan

29 Novembre 2025

09h00 – 12h30

Tout public

Amphithéâtre G. Faivre - ILCV Louis Mathieu, Brabois

Organisée par le centre de compétences « Syndrome de Marfan et 

apparentés » (Pr Stéphane ZUILY), 

et l’association de patients « Marfans »



2026



Journée Maladies Rares

(JMR)

26 février 2026

Tout public

Salle des fêtes de Gentilly, Nancy

Save the date

Plus d’info sur l’évènement : CHRU de Nancy -

Journée Maladies Rares 2025

https://www.chu-nancy.fr/index.php/journee-maladies-rares-2025


Purple Day

26 mars 2026

Tout public

Grands Salons de l’Hôtel de Ville de Nancy

Organisé par le centre de référence constitutif « Epilepsies rares » 

(Pr Louis MAILLARD et Dr Mathieu KUCHENBUCH).

Save the date

Plus d’info sur l’évènement : 

CHRU de Nancy - Purple Day

https://www.chu-nancy.fr/index.php/purple-day


CHRU DE NANCY 

Journée neuromusculaire

Enfant/Adulte

18 septembre 2026
en journée (programme à venir)

Amphithéâtre Lepois

Bâtiment Neurologie – Hôpital Central

Organisée par le centre de référence « Maladies neuromusculaires » 

(Dr Maud MICHAUD et Dr Clémentine LAMBERT)

Évènement à destination des professionnels de santé et 

associations de patients


