
 
 

Journées des associations de patient.e.s 

22 avril 2023 
 

    A l'Institut du Cerveau (ICM) de la Pitié Salpêtrière 47 bld de l’hopital, 75013 Paris 
 

Samedi 22 Avril 2023 
 

11h -11h45 
 
 
 
11h45 – 12h30 

 
 

12h30 – 13h 

• « Introduction à la Thérapie Génique et à la Thérapie Cellulaire »: Oumeya ADJALI 
(Université de Nantes) et Leila MAOUCHE-CHRETIEN (Institut IMAGINE)  

 

•  « Organisation des essais cliniques, sélections des patients, règles administratives »: 
Odile BOESFLUG (hôpital universitaire Robert-Debré) 

 

•  « Implication / rôle des associations de patients »: Christian GODARD, (SOS Globi)  

13h – 14h Dejeuner 
 
 
14h - 14h45 
 
 
14h45 – 15h30 

 

• « Décision de remboursement des médicaments : exemple de produits remboursés, 
déremboursés, non remboursés » en visioconference : Sylvain FORGET (GCTi et Buedil 
international) et Pierre Olivier BOYER (PTC Therapeutics)  

•  
• « Mode de financement des essais cliniques, organisation et nouvelles modalités » en 

visioconference : Jean SILIBIA (GCTI et Université de Strasbourg)  

 
15h30 - 16h15 
 
 
 
 
16h15 – 17h  

Table Ronde I: « Gene editing» 

Modératrice : Els VERHOEYEN (CIRI, ENS de Lyon and C3M, Nice)  
 

• Mégane BRUSSON (Institut IMAGINE) 
 
Table Ronde II: « Parcours hospitalier en Thérapie Génique et Cellulaire » 

 
Modérateur/Modératrice: Emmanuel PAYEN (CEA, Fontenay aux roses) et 
Capucine TROLLET (Centre de Recherche en Myologie Inserm U974 – Sorbonne) 
  
•  Michaela SEMERARO (Hôpital Necker-Enfants Malades)  

 



 

  
 
 


