Glycogénose de Type Il
Glycogen storage disease Type llI

Un réseau Glycogénose Type Il en EUROPE
A link for GSD Type 3 in Europe or a GSD Type 3
Networks in Europe

AFG
Association francophone
des glycogénoses

France : www.glycogenoses.org
Type 3 contact: Anne HUGON
ahugon@wanadoo.fr

Déficit en enzyme branchante,
Déficit en amylo-1,6-Glucosidase,
Maladie de Cori,

Maladie de Forbes

Dextrinose limite

AIG
Associazione Italiana Glicogenosi

Italie: www.aig-aig.it
Type 3 Contact: aig.assitagli@iol.it

Glicogenosi llI
Difetto amilo-1,6-glucosidasi
Enzima deramificante

AGSD UK
Association for glycogen
storage disease UK

UK: www.agsd.org.uk
Type 3 Contact: Gianluca Venditto
type3@agsd.org.uk

Debrancher Deficiency,
Cori Disease,

Forbes Disease,

Limit Dextrinosis

SHG
Glykogenose Deutschland

Allemagne : www.glykogenose.de
Type 3 Contact: heiling@glykogenose.de

Forbes-Syndrom
Hepatomuskuléare Glykogenose,
Debrancher-Glykogenose.
Amylo-1,6-Glukosidase

Cori

Forbes

ANous espérons accueillir d'autres as- Ayou‘re very welcom to start this type 3

sociations intéressées par ce projet

Lors de sa derniére Assemblée Générale a Lyon les 24 et 25 octobre 2009, I'AFG a décidé
en collaboration avec les associations européennes présentes (Grande Bretagne,ltalie, Allemagne)
de mettre en place et de coordonner un réseau spécifique au Type 3. Anne HUGON, Fondatrice et
Présidente honoraire de I'AFG sera la coordinatrice de cette action. Les personnes concernées par

group

cette pathologie sont au nombre de 18 dans la BDD de I'AFG.

Notre objectif est de permettre aux malades du Type 3 d'étre mieux informés et de pouvoir se

rassembler dans le cadre d'un réseau associatif européen.
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AFG
semblée Géner
France 2009

In short it was a brilliant event and i would

. enco i
ference in Orlando Florida. | am going oy boat 10 2 11 2010 to the USA Con-

to do my best to be there so see you there!

Esther James (I1a) from Welsh country

2010 Mise en place d ine nouvelle Etude par le Dr Pascal LAFORET
Projet d amélioration de la prise en charge et de la recherche clinique sur
| atteinte musculaire des patients atteints de glycogénose de type 111

La glycogénose de type Ill est une maladie a ;
transmission autosomique récessive, en rapport avec
un déficit de | 8nzyme débranchant. Il s agit de la troi- GI
sieme cause de glycogénose musculaire par ordre de yCOJeun
fréquence. Dans cette nouvelle étude nous prévoyons
d 8tudier de maniere plus approfondie le métabolisme
musculaire in vivo par la réalisation d 8preuves d &ffort /

sur bicyclette standardisées, chez les patients qui se
plaignent d@ine intolérance musculaire a |&xercice.

Cette étude sera réalisée en collaboration étroite entre GlycoJeun

le service du Pr Philippe Labrune (Centre de référence Organismes

des Glycogénoses, Hopital A. Béclere) et le centre de Organisation sans but lucratif
référence de pathologie neuromusculaire Paris-Est Vous étes de la Génération Glyco?
(Hoépital Pitié-Salpétriere) ainsi qu'avec des spécialistes Vous avez entre 18 et 28 ans ?
Européens. Depuis plusieurs années, des analyses ap- Vous souhaitez échanger avec des
profondies de | atteinte musculaire qui survient chez de gens comme vous, de tout, aborder
nombreux patients au cours du temps, ont été effec- des questions qui vous taraudent
tuées. Un registre Francais sur la glycogénose de type sans cesse ?

11 est par ailleurs en cours. VOUS N'ETES PAS SEULS

Have fun here !!
Dr Pascal LAFORET(Centre de référence de pa-
thologie neuromusculaire Paris-Est; Groupe Hospitalier Groupe en partenariat avec L'AS-
Pitie-Salpétriere). L AFG est partenaire de cette étude SOCIATION FRANCOPHONE DES
GLYCOGENOSES - A.F.G.
fairyelange@hotmail.com
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