
Assises POIC
12 ans d’avancées

“Ils ne savaient pas que c’était 

impossible, alors ils l’ont fait” 

Mark TWAIN



Au début, il n’y avait rien… ou 
presque
01 Une maman, présidente d’Association déterminée, Madame Cécile GUEUDIN

02 Un médecin profondément humain et impliqué, Docteur Marc BELLAICHE

03 Un chercheur  empathique et volontaire, Docteur Pascal de SANTA-

BARBARA



2èmes Assises Nationales des POIC
17 juin 2014



Vue d'ensemble

Une pathologie obscure et très difficilement identifiable.

Une maladie méconnue, voire inconnue, mếme des spécialistes.

Très peu de publications, elles-mêmes très confidentielles.

Des formes polymorphes qui laissent encore moins de visibilité.

Un syndrome “fourre tout” pour les troubles de la motilité non 

étiquetés. 



4 juin 2013, le commencement…

Lors de cette rencontre, plusieurs 
thématiques clés ont été abordées, telles 
que la définition, la classification, les 
aspects cliniques, l'anatomopathologie, 
les formes pédiatriques et adultes, les 
approches chirurgicales, la recherche 
translationnelle, ainsi que la prise en 
charge médicale, psycho-sociale, sans 
oublier la qualité de vie des patients. Le 
compte-rendu est rédigé par le Dr 
BELLAICHE.

Sous la direction du 
Professeur Navarro, une 
réunion inédite a rassemblé 
des professionnels de 
santé, un chercheur, ainsi 
que des patients et leurs 
familles représentés par 
l’association, pour discuter 
ensemble des enjeux liés à 
la POIC.

1ères Assises des POIC



3èmes Assises Nationales des 
POIC
6 juin 2017

En 2016, John 
RENDU, docteur 
en génétique, 
rejoint le comité 
d’organisation.



4èmes Assises Nationales des POIC
“En route vers le PNDS”

4 juin 2019

En 2018, Laurence LANCON 
remplace Cécile GUEUDIN à 
la présidence de 
l’Association des POIC et au 
sein du comité 
d’organisation des Assises.



Partage
La mise en commun des 

pratiques et des 

connaissances permet un 

diagnostic plus rapide et 

une meilleure prise en 

charge.

Avancées

Y croire!
Parce que tous, chercheurs, 

praticiens, vous 

représentez l’espoir d’une 

amélioration de la qualité 

de vie des malades.

3

12 ans



En 2022, les Drs 
Emmanuelle 
DUGELAY et 
Alexis MOSCA 
rejoignent le 
comité 
d’organisation.



Avancer ensemble…

5èmes Assises 
Nationales des POIC

27 mars 2023

Les Assises 2023 ont souligné 

les avancées en génétique des 

POIC, notamment 

l'identification du gène ACTG2. 

Des modèles expérimentaux, 

tels que les organoïdes 

intestinaux, sont utilisés pour 

approfondir la recherche. Le 

PNDS pédiatrique a été publié. 

Les consultations 

pluridisciplinaires sont en 

expansion. La gestion de la 

douleur reste un défi majeur, 

avec le lancement d'une 

première étude dédiée pour en 

améliorer la prise en charge.



Tous les comptes-
rendus des Assises 
des POIC sont 
consultables sur le 
site de 
l’Association : 

www.association-
poic.frwwwwww.asso
ciation-poic.fr

.association-poic.fr

www.association-
poic.fr

www.association-poic.fr



En 2024, le Dr Marc 
BELLAICHE quitte 
le comité 
d’organisation.

Merci pour toutes ces années de 

bienveillance, de soutien fidèle et de 

combat partagé à nos côtés. L’Association, 

infiniment reconnaissante, mesure 

pleinement ce qu’elle lui doit.



28 octobre 2025

6èmes Assises 
des POIC

Des lendemains à 

construire

Des espoirs à porter

Un horizon à éclaircir

Ensemble!

Encore et Encore et 

Encore!

POIC, le champs de tous 

les “encore” possibles!POIC, une vie en 
mouvement…

Praticiens, chercheurs, 
soignants, aidants, 
malades…. 

…  De l’enfant à l’adulte : penser 
la POIC avec et pour les patients!





POIC, une vie en chemin…
Ancrées dans une dynamique d’avenir, les 6èmes Assises des POIC mettront la Recherche 

au centre des échanges — qu’elle soit fondamentale, clinique, translationnelle, nationale ou 

internationale. Chaque découverte scientifique ouvre la voie à des avancées concrètes pour 

la compréhension de la maladie, son diagnostic, sa prise en charge et, à terme, des 

traitements adaptés. Ces Assises, portées sur le collectif, a pour objectif de renforcer les 

synergies scientifiques afin de faire progresser la compréhension et offrir aux patients 

atteints de POIC des réponses tangibles et porteuses d’espoir.

Mais au-delà des données et des protocoles, ces Assises réaffirment une conviction forte : 

le patient est au cœur de tout. Son quotidien, son parcours, ses attentes et sa qualité de vie 

seront des repères essentiels dans les réflexions et les priorités.

« La recherche n’a de sens que si elle change des vies. »



Tout beau, tout chaud,
Le nouveau flyer de l’Association

Clair, informatif et porteur 

d’engagement, ce nouveau 

flyer a été conçu pour 

sensibiliser, informer et 

mobiliser autour de la POIC. 

Il s’inscrit dans la continuité 

de la nouvelle identité 

visuelle de l’Association — à 

l’image de notre nouveau 

logo et de notre affiche —

avec une volonté affirmée 

de renforcer notre visibilité 

et notre impact.



REMERCIEMENTS

À Cécile GUEUDIN, Marc BELLAICHE et Pascal de SANTA-BARBARA pour TOUT et bien plus encore.

Au Pr NAVARRO pour avoir su écouter, au Pr HUGOT pour son indéfectible soutien, et au Dr Hélène 

LENGLINE pour avoir poursuivi cette voie et nous avoir donné la parole aujourd’hui.

À John RENDU, Emmanuelle DUGELAY et Alexis MOSCA pour avoir rejoint l’équipe et poursuivi le 

combat (et ce n’est pas fini !).

Au Pr Francisca JOLY pour sa fidélité.

À tous les intervenants de ces 12 années et à ceux qui nous rejoindront.

À tous ceux du public dont la présence et les interventions ont enrichi ces journées.

Aux équipes des MaRDI et de la filière FIMATHO.

Et surtout, merci aux familles et aux malades atteints de POIC — connus ou inconnus, présents ou partis 

— c’est pour vous que nous sommes là, et que nous avançons.


