= N2 N
Hopitaux de Toulouse
| | [

centre de référence
maladies rares
SCLEROSE TUBEREUSE DE BOURNEVILLE
JOURNEE REGIONALE D’INFORMATION

des MALADES, et de leurs FAMILLES et AIDANTS

Samedi 19 Novembre 2022
Centre de Congreés Pierre-Paul Riquet - CHU Purpan -

330 avenue de Grande Bretagne - TOULOUSE

Cette Journée d’information est organisée conjointement par
> LU’ASTB (I’Association des malades atteints de Sclérose Tubéreuse de Bourneville)

» la Fédération des Maladies Rares du CHU de Toulouse (ce jour-la, les médecins du CHU

participant a la prise en charge de la Sclérose Tubéreuse de Bourneville)




Accueil 9h00

9h10 Présentation générale de la maladie - Dr L Valton

9h40 Place de la génétique dans la prise en charge de la maladie de Bourneville - Dr O Patat

10h10 Manifestations neurologiques de l’enfant & suivi pluridisciplinaire - Dr C Hachon-Lecamus

10h30 Conséquences sur |’apprentissage chez ’enfant - Dr D Pastor-Harper

11h00 Retentissement psychologique et comportemental chez ’adulte - Pr A Yrondi

11h30 : pause

12h00 Lésions de la peau et leurs traitements - Pr J Mazereeuw-Hautier

12h30 Anomalies des dents et des gencives - Pr S Cousty, Dr S Laurencin

12h45-14h15 = REPAS

14h15 L’ASTB et ses missions associatives : informer, optimiser la prise en charge médicale,

éducative et sociale - M Rousseau

14h45 Les complications de la maladie de Bourneville survenant a [’age [’adulte
e Atteinte des poumons - Dr G Prévot

e Atteinte des reins : détection et traitement - Pr D Chauveau

15h15 pause
15h45 Ateliers (sessions paralléles)

Atelier 1 Problemes spécifiques a ’adolescent STB et transition pédiatrie > médecine adulte ;

comment améliorer la prise en charge (au CHU) ?
Atelier 2 Contraception & projet de grossesse Dr M Denuelle & Dr B Guyard Boileau

16h45 Conclusion de la Journée - M Rousseau / D Chauveau / L Valton



