
Intitulé du programme Responsables de l'action et personne contact Site 

Education thérapeutique des adultes atteints de 
mucoviscidose dont ceux suivis en pré et post 
transplantation pulmonaire  

CRCM - Centre de transplantation pulmonaire 
Service de Pneumologie du Pr Reynaud-Gaubert  
Coordination : Dr Nadine Dufeu  
Tel : 04 91 96 61 45 

Nord 

Education thérapeutique des patients atteints de 
maladies hémorragiques constitutionnelles  

CRTH-Centre de traitement des Maladies Hémorragiques constitutionnelles 
Service d’hématologie pédiatrie de l'Hôpital  de la Timone Enfants 
Coordination : Pr Hervé Chambost - Dr C Falaise  
Tel : 04 91 38 67 78 - 04 91 38 67 76 

Timone 

Education thérapeutique du patient et thalassémie  

Centre de références maladies rares, Thalassémies, Dr Isabelle Thuret, CHU 
Timone - Service hématologie pédiatrique Pr Gérard Michel - Service médecine 
interne adulte du Pr Harlé 
Coordinatrice ETP : Mme Odile Gosset puéricultrice : 04 91 38 46 22 mail : 
odile.gosset@ap-hm.fr 

Timone 

Education thérapeutique des patients atteints de 
pathologie hypophysaire (DEFHYEDU)  

Service d'endocrinologie, diabète et maladies métaboliques- Pr Brue  
Coordination: Dr Frédérique Albarel, médecin endocrinologue   
CRMR d'origine hypophysaire DEFHY, hôpital de la Conception - Tél : 04 91 38 34 
79 -  mail du centre DEFHY: defhy@ap-hm.fr 

Co 

Programme d'éducation thérapeutique pour l'obésité 
sévère et compliquée de l'enfant et de l'adolescent  

Service de pédiatrie multidisciplinaire -  Pr Reynaud  
Coordination : Pr Rachel Reynaud- endocrinopédiatrie - Dr Sophie Epstein  
Tél secrétariat d'endocrinologie pédiatrique :  04 91 38 80 40 
Mail : rachel.reynaud@ap-hm.fr 

Timone 

Vivre avec une SLA (sclérose latérale amyotrophique)  

Coordination   Dr Annie Verschueren - Personnes contacts : Dr Verschueren/ 
Mme Traore - Tel 04 91 38 65 79 -Site : fr.ap-hm.fr/site/centremnmsla 

Timone 

La sclérodermie, ensemble faisons le tour de la 
question  

Coordination Dr Brigitte GRANEL : service de médecine interne du Pr Pascal 
Rossi, hôpital Nord, chemin des Bourrely, 13915 Marseille 
Tel 04 91 96 87 11, bgranel@ap-hm.fr 

Nord 
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Mieux vivre au quotidien avec l'épilepsie  

 Coordination Dr Lisa VAUGIER  - Sce Neurophysiologie clinique - Personne 
contact : Anna MINEO, IDE coordinatrice  
Tel  0491 38 58 31 – 04 91 38 55 54  

TA + TE 

EVAD' et VOUS  Marseille  

Département de médecine interne, hôpital de La Timone, 264 rue St-Pierre 
13005 Marseille),Coordination  mail : benoit.faucher@ap-hm.fr, téléphone : 
0491386033 

TA + TE 

"MHM" ETP pour les enfants <18ans Maladies 
Héréditaires Métaboliques traités par régime 
hypoprotidique 

Dr HOEBEKE - Dr CANO - MME CUDEJKO Céline - Centre de référence des 
maladies héréditaires du métabolisme -CHU Timone Enfants, service de neuro-
métabolisme pédiatrique - Coordination : Dr Célia HOEBEKE / Mme Céline 
CUDEJKO - Mail : celine.cudejko@ap-hm.fr – Tél : 04 91 38 51 30 

TE 

Insuffisance hypophysaire et surrénalienne de l'enfant 
et l'adolescent  

Dr Sarah CASTETS - Sce Pr R Reynaud - Coordination Mme Françoise KALDY -  
Puericultrice  
Hopital de Jour Multidisciplinaire 15 étage Pr REYNAUD /PR CHABROL 
04 91 38 91 28 ou 04 91 38 68 86 

TE 

Nutrition Parentérale pédiatrique  

Responsable du programme :  MILESI Julie, IDE d’éducation des maladies 
digestives rares - Email : julie.milesi@ap-hm.fr - Tel : 04.91.38.96.57 
APHM, Hôpital Timone Enfant, Service Pédiatrie Multidisciplinaire du Pr 
REYNAUD, 15-16e étage 
Equipe de nutrition des Maladies Rares Digestives MaRDi 
264 rue st pierre, 13385 Marseille cedex 05 
Tel : 04.91.38.96.57 

TE 

Marfan(s) et Transition  

Coordonné par le Dr Julie-Delphine BLANC, DR Laurence BAL, Dr Tiffany BUSA - 
centre-aorte.timone@ap-hm.fr  
Secrétariat centre aorte : 04 91 38 80 92, IDE centre aorte : 04 91 38 47 08 
Personne à contacter pour info : sylvie.palazzolo@gmail.com 

TA 

Thrombasthénie de Glanzmann  

Centre de référence des pathologies plaquettaires -  
Coordination Dr FALAISE Céline - Dr ALESSI MC - tel 04 91 38 60 49 - Personne 
contact IDE coordonnatrice Martine ROCHE (IDE) 04 91 38 77 49 et Secretariat 
d’hématologie biologique du Pr ALESSI  04 91 38 60 49 

TE 
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Mieux vivre avec mon PTI  

Dr Benoit FAUCHET, Mme Odile GOSSET, département de médecine interne, 
Hopital de la timone - odile,gossert@ap-hm.fr 04 91 38 46 22 - centre de 
référence des cytopénies auto-immunes (filière Marih), en partenariat avec 
l’association de patients AMAPTI. 

TA 

Myasthénie et myopathies inflammatoires - MYOMAS  

Dr Emmanuelle SALORT-CAMPANA- Sce Pr ATTARIAN –  
Personne contact Mme GARCIA Nadège -   nadege.garcia@ap-hm.fr – 
Tel : 04 91 38 65 79 

TA 

Syndrome de microdélétion 22q11.2 (Anomalies du 
développement et syndromes malformatifs)  

Dr SIGAUDY Sabine     E-mail : sabine.sigaudy@ap-hm.fr  
Olga  GLAZUNOVA    E-mail : olga.glazunova@ap-hm.fr 
Tél.: +33 (0)4 91 38 43 26 / +33 (0)4 91 38 67 49 Secrétariat 

TA 

Programme Education Thérapeutique 
(enfants/parents) : Troubles sphinctériens d’origine 
malformative ou neurologique  

Dr Mirna HADDAD, Coordonateur du programme ETP, Praticien Hospitalier 
Service de Chirurgie viscérale et urologie pédiatrique  
APHM, Hôpital La Timone Enfants et Hôpital Nord 
Secrétariat ( H. La Timone) : 04 91 38 66 82 
Secrétariat (H. Nord) : 04 91 96 86 33 

TE 

MMH patients traités par  Régime Cétogène  

DR HOEBEKE - Dr CANO - MME CUDEJKO Céline - Centre de référence des 
maladies héréditaires du métabolisme -CHU Timone Enfants, service de neuro-
métabolisme pédiatrique -  
Coordination : Dr Célia HOEBEKE / Mme Céline CUDEJKO - Mail : 
celine.cudejko@ap-hm.fr  

TE 
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