JOURNEE NATIONALE DES CENTRES DE DIAGNOSTIC PREDICTIF

05 Juin 2009
TOULOUSE
Faculté de Médecine de Purpan
Salle J POUS
37 allées Jules Guesde
31000 Toulouse

PROGRAMME PREVISIONNEL
8:30 h-9:00h ACCUEIL DES PARTICIPANTS

1. Les formes juvéniles de la Maladie de Huntingto n
Orateur : Pr. Y. CHAIX (neuropédiatre).
Discussion et recommandations aux familles et aux associations de patients

2. Attitude face aux grands alleles normaux du géne IT15
2.1.Enquéte nationale rapportée par P. CALVAS
2.2.Discussion sur une attitude du groupe pour la prise en charge prénatale des
couples concernés.

3. La place des conseillers en génétique dans le di  agnostic prédictif
3.1.L'état des lieux et le point de vue des conseillers en génétique : Enquéte
nationale rapportée par L MONTEIL.
3.2.Le point de vue et I'expérience des psychologues sur la place des conseillers
en génétigue dans la prise en charge (rapport des expériences régionales
par C. PIGOIS-GAYO).
3.3. Discussion du groupe sur les attitudes et possibilités régionales.

4. Controverse et débat : Des signes avant les sign  es
4.1.Influence des comportements infra cliniques des patients pauci-
symptomatiques sur le déroulement d’un test prédictif de Maladie de
Huntington. Que savons-nous, que pourrions nous savoir ? J.F. DEMONET
4.2.Discussion du groupe.

13:00 h PAUSE DEJEUNER

DU PREDICTIF AU PRENATAL

5. Déterminisme et déterminants vus par le philosop  he:

6. Place des influences religieuses vues par lesre  ligions
6.1. Attitudes de I'lslam
6.2. Attitudes du Judaisme
6.3. Attitudes chrétiennes
6.4. Table ronde : concordances et discordances entre I'adhésion au diagnostic
prédictif et au diagnostic prénatal



JOURNEE NATIONALE DES CENTRES DE DIAGNOSTIC PREDICTIF

7. Réunion 2010
7.1.Lieu, période
7.2. Theme(s) souhaité(s)

17:15h CLOTURE DE LA JOURNEE



JOURNEE NATIONALE DES CENTRES DE DIAGNOSTIC PREDICTIF

MODALITES PRATIQUES :

Date : 15 mai 2009 ? Action tous
Lieu : Neurologie ? INSERM UMR 825 ?, UMR 563 ? FACULTE DE MEDECINE ?
Action tous
Sponsorisation de I'accueil (café) et du déjeuner (buffet) : Laboratoire (essai MH ?)
Action JFD/FDC
Invitation au déjeuner (participants du matin ?, orateurs de I'’AM qui voudraient
venir ? J'y suis favorable mais le contexte méme fait que I'accés aux religieux a un
buffet peut étre difficile (casher etc...) a proposer ?, a limiter ?
Enquétes nationales :

Grands alléles : action PC

Place des CeG : action LM

Point de vue interactions psycho/CeG : action CPG
Orateurs invités :

Formes juvéniles : action JFD

Philosophe éthicien : action PC (idées de remplacement bienvenues si
indisponibilité de la personne ciblée)

Mufti/lmam : action PC (pas de cible pour le moment, idée bienvenue si
contact)

Rabbin action PC ( théologien juif voir si disponibilité a la date retenue)

Chrétien action PC au moins deux cibles (autres intervenants possibles en
réserve catholiques si autre obédience, bienvenu)

(PS Sa sainteté le Dalai Lama était retenu)
Communications :

A vous de jouer

Acces:
Matin : séance fermée ?
Aprés midi : séance ouverte ? Quelle publicité ? : Action tous

Horaires :

Accueil 9h00

Début de la séance du matin 9h30’

Fin de la séance du matin : 13h00 (théorique 3h15’ prévu assez large)
Déjeuner (buffet) : 1h20 (13h05-14h25)

Début de la séance de I'apres midi : 14h30

Fin de la séance de I'aprés midi : 16 :30

Cloture : 17h:00

DEADLINES : TOUT DOIT PARTIR AVANT LE 27 FEVRIER ME ME SI DES
MODIFICATIONS DOIVENT INTERVENIR SUR LES CONFERENCES DE
L’APRES-MIDI.



