Société Francaise de Myologie (SFM)
Centre de référence Pathologie Neuromusculaire Paris Est
Comité d’Evaluation du Traitement de la Maladie de Pompe (CETP)

Sous I’égide de la Société Frangaise des Erreurs Innées du Métabolisme (SFEIM), de I’ Association
Francophone des Glycogénoses (AFG), et de 1’ Association Frangaise contre les Myopathies (AFM)

3eme Journée Francaise Maladie de Pompe
Jeudi 18 mars 2010

Auditorium de I’Institut de Myologie - Batiment Babinski - Hopital Pitié-Salpétriére

09h30-09h45 Introduction et présentation des objectifs de la journée P. Laforét

09h45-10h45 Présentation d’observations pédiatriques modératrices : B. Chabrol/H. Ogier

Pause de 15 min : 10h45 a 11h00

11h00-13h00 Présentation d’observations de patients adultes modérateur : C. Desnuelle

Pause déjeuner : 13h00 a 14h00

14h00-15h00  Présentation d’observations de patients adultes (suite) modératrice :
I. Penisson-Besnier

15h00-15h30  Le registre Francais de la maladie de Pompe : état des lieux P. Laforét/C. Payan
Pause de 15 min : 15h30 a 15h45

15h45-17h00  Discussion : Vers I’élaboration d’un consensus pour la prise en charge et les
modalités de suivi des patients atteints de maladie de Pompe en France modérateurs :
D. Orlikowski/ J. Pouget/H Ogier/P Laforét

17h00-17h30 Projets de recherche sur la maladie de Pompe en cours ou & proposer
modérateur :D. Annane

Renseignements-Inscriptions : solange.mery@jvr.aphp.fr
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