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5ème journée 

Les maladies respiratoires rares : de l’enfant à l’adulte 

mardi 26 mars 2019 

Centre de recherche des Cordeliers -75006 Paris 

 

 

 

8h45 – 9h00 : Accueil des participants et café 

 

9h - 9h30 : Introduction 

Annick Clement, coordonnateur de RespiFIL 

Sylvie Escalon / Anne-Sophie Lapointe, mission Maladies Rares, DGOS  (à confirmer) 

Véronique Flucklinger Paquis, chargée de mission pour les maladies rares à la DGRI  

 

9h30 - 11h00 : Pneumopathies interstitielles diffuses (PID) et fibroses pulmonaires  

Modérateurs : Martine Reynaud-Gaubert et Vincent Cottin 

 Cohorte Fibrose (COFI) : pronostic, exacerbations - Hilario Nunes 

 Cohorte de l’hypertension pulmonaire des PID (HYPID) - Vincent Cottin 

 Fibrose et cancer : quelle place pour une étude multicentrique ? - Jacques Cadranel 

 Fibrose pulmonaire chez l’enfant - Nadia Nathan 

 
11h00 – 11h30 : Pause-café 

 

11h30 - 13h00 : Maladies vasculaires pulmonaires  

Modérateurs : Ari Chaouat et Olivier Sitbon 

 PNDS HTAP (hypertension artérielle pulmonaire) - Laurent Savale et Xavier Jaïs 

 Réhabilitation au cours de l’HTAP : PHRC FONCE-HTAP - Laurent Bertoletti 

 Formes rares d’HTAP néonatales - Aurore Coulomb-L’Hermine 

 Hypertension pulmonaire et pathologies respiratoires pédiatriques - Marilyne Levy 

 Physiopathologie de l’atteinte respiratoire dans la drépanocytose - Laurent Savale 

 
13h00 – 14h : Pause déjeuner 

 
14h00-16h00 : Actualités en génétique 

Modérateurs : Philippe Bonniaud et Christophe Delacourt 

 Nouvelles règlementations pour les études génétiques - Caroline Kannengiesser et Serge Amselem 

 Indications des études génétiques dans les PID du patient adulte - Raphaël Borie 

 Mutations des ARNt synthétases et atteintes pulmonaires - Alice Hadchouel-Duvergé 

 Variabilité phénotypique des mutations de ABCA3 - Alix de Becdelièvre 

 Cas clinique - Ibrahima Ba 

 

16h00 : Clôture de la journée 

 -------------------- 
16h00 – 17h : Conseil scientifique 


