
ASSOCIATION FRANCOPHONE  
DES GLYCOGENOSES 

Groupe d’entraide 
 

Un évènement  réalisé avec le soutien de : 
 

Programme du week-end des familles 2018 

L’AFG  se réserve le droit de modifier ce programme jusqu’au jour de l’évènement si les circonstances l’exigent. 

Samedi 27 octobre 2018 

9.15 – 9.40  Introduction  

AFG comme porte-parole des patients auprès des pouvoirs publics, des instances de 

santé, des chercheurs au niveau national, européen et international   

           A. Hugon et C. Gimbert 

9.40- 10.10 Et le sport ? Récit d’un périple à 2 roues dans la Jura ou comment allier activité 

sportive et glycogénose.                                                                                  M. Chalumeau 

10.10 – 10.30 Projet de traduction du livret 101 astuces pour vivre avec la maladie de Pompe 

                            V. Razanadrakoto  

10.30 - 10.45  Pause 

11.00 – 12.00  Glycogénoses : Quoi de neuf Docteurs ?                  P. Labrune / P. Laforet  

Les glycogénoses dont on parle moins souvent à l’AFG            P. Labrune / P. Laforet 
Les avancées thérapeutiques sur la maladie de Pompe                             P. Laforet  

12.00 – 13.00  Intérêt d'un hypolipidémiant dans la glycogénose de type I                   L. Monteillet 

12.30 – 14.00  Déjeuner 

14.00 - 15.30 La thérapie génique : où en sommes-nous : Présentation comparée de 2 publications 

sur la thérapie génique chez les chiens                                           F. Rajas  

 Table ronde : La thérapie génique : le démarrage de l'essai thérapeutique aux USA, et 

après ?             F. Rajas/ G. Ronzitti / L Jauze / L. Monteillet / P. Labrune  

15.30 – 16.00  Pause 

16.00 - 17.00  Table ronde autour de la diététique                        J. Wenz / C. Voillot  

17.30 -19.00 Atelier / conférence pour clore la journée sur une note différente !  

  Pathologie et méditation, les apports des neurosciences              JM. Bazy 

19.30  Diner et soirée conviviale 
 

 

Dimanche 28 octobre 2018 
 

9.30- 11.30  Assemblée générale ordinaire 

Ordre du jour : Se reporter à l’ordre du jour inclus dans la convocation à l’AG  

 

11.30    Moment détente et Déjeuner de clôture 


