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- RespiRare

RECHERCHE MALADIES RESPIRATOIRES
RARES DE L'ENFANT

Colloque CRMR RESPIRARE pneumologie

« Dyskinésie ciliaire primitive : Jeudi 1°" octobre 2026
il faut que ¢a bouge» De 13h a 18h

Hopital Femme Mere Enfant
Amphithéatre Rabelais - salle 124 - 6°™ étage
59 Bd Pinel — 69 677 BRON

Programme

Accueil

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

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

Génétique - Table ronde

e Etat des lieux des anomalies génétiques rencontrées au cours des DCP (Pr. Marie Legendre,
Hépital Trousseau, AP-HP, Paris)
e Expérience Lyonnaise de la génétique des DCP (Maud Tusseau, AHU, HCL Lyon)

Pause

Prise en charge de la DCP

Un modele de soins a préciser (Pr Philippe Reix)

Importance de la coordination des soins (Marion Masclef, IDEC Maladies respiratoires rares)
Place possible de I'infirmiére en pratique avancée (Claudie Serre, HCL, Lyon)

Formation des familles au drainage bronchique (Masseuse-kiné, HCL Lyon)

Groupe kiné de I'association ADCP (Isabelle Cizeau, association ADCP)

Fin

Journée proposée avec le soutien

IAGIR c‘:gcgiom.



