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Paris 11h00

Perth  10h00
Johannesburg 

04h20

Mayotte 02h10

Tananarive 01h45

Maurice 0h45
Décalage horaire:
2 heures été Métropole
3 heures hiver Métropole
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Ethno-sociologie de La 
Réunion

Métissage : 

Européens, malgaches - 1665

Européens, malgaches, africains 
(esclavage) - 1725

Européens, malgaches, africains, 
indiens et chinois (engagisme) – 1848
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indiens et chinois (engagisme) – 1848

Insee 2013 : 

841 000 habitants 

1/3 < 20 ans (vs 1/4 en Métropole) et 
14% > 60 ans (vs 24% en Métropole)



CHU Felix Guyon
Service X Debussche
Pédiatrie Dr Pigeon Kherchiche

DéTROI
O Meilhac
G Lambert

ARS OI

1 PUPH2
2 pédiatres PH
6 PH
0 support recherche

Etat des lieux
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CHU Sud-Réunion
Service M Cogne
Pédiatrie L Houdon

UFR Santé
1° cycle
3° cycle

DRCI



DRCI
Promotions de la recherche 

clinique

CIC

CRB

Services 

Organisation de la Recherche
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CIC
Épidémiologie

clinique

Services 
Cliniques PIMIT

DéTROI



Structuration des Centres de Compétence

Ex: Organisation de la prise en charge des 
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14/12/2018

Ex: Organisation de la prise en charge des 
patients lipodystrophiques au sein du réseau 

PRISIS



La lipodystrophie de Dunnigan, une maladie 
rare très présente sur notre territoire
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14/12/2018



T655fsX49T655fsX49

R585HR585H

Organisation

- HDJ Bilan à St 
Pierre spécifique +/-
St Denis

- Constitution d’un 
registre + 
biocollection

12 DECEMBRE 2018

T655fsX49T655fsX49

biocollection

- Collaboration avec 
les généticiens

- Visio au sein du 
réseau PRISIS, pb
décalage horaire



51 patients porteurs d’une lipodystrophie de
Dunnigan confirmée génétiquement sur les 10
dernières années (prévalence 6/100 000).
47 sujets avec la mutation p.T655fsX49
4 individus avec la mutation p.R582H.

La moyenne 44 ± 16 ans.
3 sujets sont décédés précocement (âge moyen 47
± 6 ans) de troubles du rythme cardiaque
(homozygotes p.T655fsX49 s.)

L’IMC moyen est de 24.3± 4.4 kg/m2.

• Reprise du suivi de 45 patients (T655fsX49) , 5 patients HMZG 
décédés

• 9 patients HOMOZYGOTES
• 5 nouveaux diagnostics
• 2 nouveaux diagnostiqués à convoquer
• 3 génétiques en attente

Cohorte réunionnaise
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L’IMC moyen est de 24.3± 4.4 kg/m2.

Diabète chez 53% avec un âge moyen au
diagnostic de 34 ans.
Les plus de 60 ans sont tous diabètiques

Dyslipidémie est présente chez 47% des sujets.

Des troubles du rythme cardiaque sévères
appareillés sont présent chez 7 sujets, tous
homozygote pour la mutation p.T655fsX49 et tous
le > 40 ans sont appareillés.

A Venault et al. Poster SFD 2017

• 3 génétiques en attente
• Grande famille à dépister
• Enfants après la puberté

• 5 patients avec la mutation R582H

• 1 nouveau diagnostic 



* Population très spécifique
* Forte représentation de certaine 
maladie rare
* Aide et support pour développer les 
registres et les projets de recherche
* Aide pour une meilleure prise en 
charge des patients
*RCP

*Peu de temps disponible en dehors 
du soin
*Equipe motivée mais débordée par le 
clinique
*MANQUE de MOYENS
*CHU très déficitaire, politique de 
restriction budgétaire 
*Peu d’équipe de recherche et pas 
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*RCP
*Visibilité pour les patients
*Visibilité pour participation à des 
projets de recherche nationaux
*Collaboration avec les pays de la 
zone OI

*Peu d’équipe de recherche et pas 
d’équipe spécialisée dans les 
problématiques maladies rares
*Eloignement



Conclusion

Certaines Maladies rares particulièrement 
représentées avec des spécificités

Motivation locale des équipes
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Manque de moyens et de structure de support

Organisation des centres en cours et 
rapprochement enfant/ adulte. Importance des 
liens avec les centres de FIRENDO.


