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Jeudi 1er octobre 2026 
De 13h à 18h 

 

 

13h00 Accueil 

13h30 Introduction / Objectifs de la journée (Pr. Ph REIX) 

13h40 

 
 

Diagnostic 
Comment faire le diagnostic d’une DCP en 2026 (Dr Camille Ohlmann, HCL Lyon) 

14h 

 

Génétique - Table ronde 

 Etat des lieux des anomalies génétiques rencontrées au cours des DCP (Pr. Marie Legendre, 
Hôpital Trousseau, AP-HP, Paris)  

 Expérience Lyonnaise de la génétique des DCP (Maud Tusseau, AHU, HCL Lyon) 

14h50 Pause 

15h 

 

Prise en charge de la DCP 

 Un modèle de soins à préciser (Pr Philippe Reix) 
 Importance de la coordination des soins (Marion Masclef, IDEC Maladies respiratoires rares) 
 Place possible de l’infirmière en pratique avancée (Claudie Serre, HCL, Lyon) 
 Formation des familles au drainage bronchique (Masseuse-kiné, HCL Lyon) 
 Groupe kiné de l’association ADCP (Isabelle Cizeau, association ADCP) 

 

16h50 

 

Transition vers les centres adultes 

 Analyse des données Lyonnaises dans les maladies respiratoires rares (Lucile Grimard, HCL, Lyon) 
 Ce qu’il y a lieu de faire (Dr Guillaume Thouvenin, Hôpital Trousseau, AP-HP, Paris) 
 Ce qu’en disent nos jeunes (Témoignage) 

18h Fin 

Journée proposée avec le soutien  

 


