
 

 

        

 

 

Centre de références des épilepsies rares 

Association Sclérose tubéreuse de Bourneville 

Journée Sclérose Tubéreuse de Bourneville 20 mars 2020 

STB en 2020 : Quoi de neuf ? 

Hôpital Universitaire Necker – Enfants malades, 149 rue de Sèvres, 75015 Paris 

Amphithéâtre Robert Debré  

 

Programme 
 
9:30 – 10:00  Accueil café 
 
10:00 – 10:15  Accueil par le président de l’ASTB et par le Pr. Rima Nabbout, coordonnateur du 

Centre de référence épilepsies rares  
 
10:15 - 10:45 Rappel des critères de diagnostic et de suivi de la STB 
   Dr. Dorothée Ville, neuropédiatre, Hôpital mère enfant , Hospices civils de Lyon 
 
10:45 – 11:00 Les résultats de l’étude  TOSCA : Mieux comprendre l’histoire naturelle  

de la STB, Dr Nicole Chemaly, neuropédiatre, Hôpital Necker-enfants malades, Paris 
 
11:00 - 11:15  Diagnostic de STB et suivi chez l’adulte  

Dr Isabelle An, Neurologue, Hôpital de la Pitié Salpêtrière, Paris 
 

11:15 – 11:30  Peut-on agir sur les lésions dermatologiques ?  
Pr. Smail Hadj Rabia, dermatologue, Hôpital Necker - Enfants malades, Paris  

 
11:30 - 12:00  Peut-on améliorer le devenir cognitif ?  (Projet en cours) 

Dr. Lisa Ouss, pédopsychiatre, Mme D Breuillard, Neuropsychologue,  
Hôpital Necker-enfants malades, Paris 

 
12:00 – 13:00  Pause déjeuner 
 
13:00-13:20  Etude EPISTOP : Détecter et prévenir ?  

Pr Anna Jansen, Bruxelles, Belgique 
 

13:20 – 13:40  Vigabatrin dans la STB 
  Dr Catherine Chiron, neuropédiatre,  Hôpital Necker - Enfants malades, Paris 



 
13:40-14:00  Traitement de l’épilepsie dans la STB : recommandations à revisiter ?  

Pr Paolo Curatolo, Tor Vergata University hospital, Rome, Italie 
 
14:00-14:20  Traitement par inhibiteurs mTor du nourrisson et du petit enfant  

Pr Martha Feucht, neuropédiatre, Medical University Vienna, Autriche 
 
14:20-14:45 Chirurgie de l’épilepsie dans la STB : foyer unique ou foyers uniques  

Pr Édouard Hirsch, neurologue, Hôpital de Hautepierre, Strasbourg  
Pr Mathieu Milh, neuropédiatre, Hôpital La Timone, Marseille 

 
14:45-15:00  Pause café 
 
15:00-16:30  Tables rondes et discussion de cas cliniques,  

 
 
1 : Epilepsies  

Pr Stéphane Auvin, Hôp. Robert Debré, Paris 
Pr Sylvie N’Guyen, neuropédiatre, CHU de Lille, Lille  
Dr Nathalie Villeneuve, neuropédiatre, Hôpital Henri Gastaut, APHM, Marseille  
Dr Isabelle An, neurologue, Hôpital de la Pitié Salpêtrière, Paris 

 
2 : Diagnostic anténatal et conseil génétique  

Dr Renaud Touraine, généticien, CHU -Hôpital nord, Saint-Étienne 
Pr Nadia Bahi-Buisson, neuropédiatre, Hôpital Necker-enfants malades, Paris 
Dr Audrey Riquet, neuropédiatre, Hôpital Jeanne de Flandre, Lille  
Pr Matthieu Milh, neuropédiatre, Hôpital Henri Gastaut, APHM, Marseille  
 

 
  
PS : Pour les cas cliniques, merci d’adresser un résumé de 150 mots max. avec questions posées à 
Mme Wenzel et M Teng. 
 
 
 
 
 
 
 

En partenariat avec l’ASTB,  
 
 
Association française Sclérose Tubéreuse de Bourneville  
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