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Conflits d’intérêt 

• Pas de conflit d’intérêt en lien avec la présentation

• Le registre français de la Maladie de Gaucher est en partie financé par 
Sanofi et Takeda. 
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Pourquoi un registre ? 

Mieux connaître l’épidémiologie de la maladie de Gaucher 

Amélioration de la connaissance de la maladie de Gaucher, des 
comorbidités, des traitements, de l’histoire naturelle 
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Quels registres pour la maladie de Gaucher

Registres industriels
 Gaucher disease outcome survey (Takeda)
 International Collaborative Gaucher Group (Sanofi) 

Registre académique national 
 le registre français de la maladie de Gaucher 
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Le Registre Français de la Maladie de Gaucher
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courriers)
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(CRH, courriers)

Dalil Hamroun 
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Karima Yousfi 
Samira Zebiche

Nadia Belmatoug
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Yann Nguyen

Jérôme Stirnemann
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Publications

• 47,7% d’hypergammaglobulinémie
• 31,6% de pic monoclonaux 
• Age au diagnostic : FDR de MGUS 
• Pas d’association avec la sévérité
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Publications 

Christine Serratrice
Hôpitaux Universitaire Genève
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Publications

 36 patients non traités non splénectomisés 

 Suivi 6,5 ans 

 10 traités, 17 non traités sans modification, 7 PDV
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Publications
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706 patients entre 1980 et 2024

553 type 1, 78 type 2, 51 type 3 

 Incidence : 
 MG1 : 0,21/ 1 000 000
 MG2 : 0,035/ 1 000 000
 MG3 : 0,017/ 1 000 000

447 patients vivants en 2024 

Prévalence 0,66/100 000 habitants

Mortalité standardisée 
 MG1 0,70 (0,53-0,93) 
 MG3 16,23 (9,17-28,74)
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Evolution des modalités de diagnostic

Diminution du délai diagnostic

(5,4 ans <2000 / 0,8 ans > 2020)

Moins de splénectomies 
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Projets en cours 

Rythme d’enzymothérapie dans la MG1 

Atteintes osseuses sous traitement 
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Merci à toutes et à tous pour votre participation
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