JOURNEE NATIONALE DE LA MALADIE DE GAUCHER
11 janvier 2024

Maladie de Gaucher en 2024
Actualites et Manifestations Neurologiques

Institut du Cerveau et de la Moelle épiniere (Paris 13)

Organisation

Comité d’Evaluation du Traitement de la maladie de Gaucher (CETG)
Centre de Référence des Maladies Lysosomales (CRML)

Association Vaincre les Maladies Lysosomales (VML)
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Journée organisée avec le soutien de : SANOFI WINTHROP INDUSTRIE, TAKEDA, ELIVIE.




10h-10h15

10h15
11h45

10h15-10h35
10h35-10h55
10h55-11h15
11h15-11h30

PROGRAMME

ACCUEIL DES PARTICIPANTS
VISITE DES STANDS

Introduction

Organisation de la prise en charge de la maladie de Gaucher en France
Labellisation 2022
Organisation du CETG

Session | : ACTUALITES
Catherine CAILLAUD, Florence DALBIES

Registre Francais de la maladie de Gaucher en 2023 : trois décennies d’évolution thérapeutique
Actualisation du Protocole National de Diagnostic et de Soins 2022
Apport des Biomarqueurs

Communication de I’association de patients Vaincre les Maladies Lysosomales (VML)

Fabrice CAMOU, Bordeaux

Nadia BELMATOUG, Clichy
Samia PICHARD, Paris

Yann NGUYEN, Clichy
Fabrice CAMOU, Bordeaux
Magali PETTAZZONI, Lyon
Delphine GENEVAZ, Massy

| 11h30-11h45

Discussion commune

11h45
13h00

11h45-12h00
12h00-12h15
12h15-12h30

Session Il : PROJETS DE RECHERCHE
Michaela DAN, Yann NGUYEN

Etude du microbiote intestinal au cours de la Maladie de Gaucher : protocole de recherche
Suivi des patients avec maladie de Gaucher type 1 et non traités

ETP Enzy-Moi

Christine SERRATRICE, Genéeve
Christine SERRATRICE, Geneve

Anne-Sophie GUEMANN, Lille
Samia PICHARD, Paris

| 12h30-13h00

Discussion commune

13h00
14h00

PAUSE DEJEUNER
VISITE DES STANDS




14H00-14h30

14h30-14h45

14h45-15h00

15h00-15h20

SESSION Il : SYNDROMES PARKINSONIENS ET MALADIE DE GAUCHER

Nadia BELMATOUG, Marc BERGER

Les syndromes parkinsoniens en 2024

Exploration du role de la voie GBA1 dans la maladie a corps de Lewy

Syndromes parkinsoniens et maladie de Gaucher

Métabolomique et syndromes parkinsoniens

Céline HUBSCH, Paris
Frangois MOUTON LIGER, Paris
Yann NADIJAR, Paris

Soumeya BEKRI, Rouen

15h20-15h35

Discussion commune

15h35-15h50

PAUSE

VISITE DES STAND

SESSION 1V : MALADIE DE GAUCHER NEURONOPATHIQUE

Samia PICHARD

15h50-16h10

16h10-16h30

16h30-16h50

16h50-17h10

Maladie de Gaucher de type 2
Maladie de Gaucher de type 3 : spécificités pédiatriques
Maladie de Gaucher de type 3 de I'adulte

Epilepsie dans la maladie de Gaucher de type 3

Bénédicte HERON, Paris
Anais BRASSIER, Paris
Yann NADIJAR, Paris

Bénédicte HERON, Paris

17h10-17h25

Discussion commune

CONCLUSION

Fabrice CAMOU, Bordeaux
Nadia BELMATOUG, Clichy
Samia PICHARD, Paris




