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Relations entre et avec les laboratoires de diagnostic
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Présents : Smail Hadj-Rabia, Dominique Vidaud, Rébecca Gene, Angélique Varela (Association DEBRA), Bénédicte
Louyer (Association Genespoir)

Excusés : Charles Taieb, Fanny Morice-Picard

PREMIER POINT
Onze réponses ont été recues au questionnaire « laboratoires ». Un second envoi est parti la semaine du 19 au 26
juin.

Deux groupes de laboratoires semblent se dessiner :
1) Des laboratoires ayant I'autorisation pour le diagnostic anténatal et quelques genes en postnatal
2) Des laboratoires réalisant le diagnostic anténatal et postnatal (3/4 laboratoires)

—>Des informations plus précises concernant les génes étudiés, par les laboratoires sont nécessaires.

Certains laboratoires de diagnostic ayant répondu au questionnaire sont d’accord pour transmettre leur arbre déci-
sionnel de diagnostic moléculaire.

DEUXIEME POINT

La question des laboratoires d'immunologie et d’anatomo-pathologie a été abordée et reflete des interrogations de
la part de certaines associations de malades (les maladies bulleuses auto-immunes) : Peut-on dresser une carte des
laboratoires d’'immunologie et d’anatomo-pathologie comme c’est le cas pour les laboratoires de génétique molécu-
laire ? Comme leur fonctionnement est tres différent, il faudrait préciser les attentes de ces associations de malades.
Discussion dans un deuxiéme temps avec Pr Catherine Prost, Pr Pascal Joly et Dr Fabienne Jouen. Soulignons que ces
laboratoires interagissent directement avec les cliniciens qui en connaissent bien la cartographie.

TROISIEME POINT

La question du travail inter filiere a été posée. Se renseigner sur le travail fait par les autres filieres avec les labora-
toires de diagnostic.

Un travail a venir avec les réseaux européens de référence qui se mettent en place ->opportunité a étendre a
d’autres laboratoires européens.

ACTIONS A MENER :

1) 1% temps : Contacter les laboratoires ayant déja répondu pour les remercier d’avoir répondu au question-
naire et leur demander des informations complémentaires concernant les génes étudiés au sein de leur la-
boratoire.

2) 2°™ temps : Attendre les derniers retours du questionnaire pour mi-juillet (envoi papier du questionnaire
autour du 17 Juin 2016). Puis appel des laboratoires qui n’ont pas répondu.

3) Synthése des 11 réponses regues.

DATE PROCHAINE REUNION DU GROUPE DE TRAVAIL

Le Mardi 4 Octobre 2016 de 10h a 12h



