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À partir de 09 : 30 

 

Accueil des participants  

 
10 : 00 - 10 : 20 

 

Présentation de DEBRA France 

Matthieu BEYLER, Président DEBRA France 

 
10 : 20 - 11 : 10 

 

Table ronde : 
« Complexité de la prise en charge de la maladie, 
le point de vue des patients et des professionnels de santé » 

Représentants des patients 

Emmanuelle BOURRAT, centre MAGEC Nord Saint-Louis 

Céline LAGUNEY, IDE Hôpital Larchet et Hôpital Necker 

Christine Bodemer, centre MAGEC Necker 

 
11 : 10 - 11 : 30 

 

Échanges avec la salle 

 
11 : 30 - 11 : 50 

 

« Tour d’horizon de la recherche mondiale sur l’EB » 

 Matthias TITEUX, Inserm U1163 - Institut Imagine 

 
 

 
 
 
 
 

 
 
12 : 00 - 14 : 00 
 

Déjeuner buffet sur place 

 
14 : 00 - 15 : 30 
 

Groupes de travail  
➢ Muqueuses 
➢ Douleur 
➢ Mobilité 
➢ Soins cutanés 
➢ Parcours de vie 
➢ Recherche 

 
15 : 30 - 16 : 30 
 

Restitution des conclusions des groupes de travail  
 
 

 

  
 
 
 
 

Avec le soutien de : 
 

 

   
 

 

Programme 
 

(sous réserve de modifications ultérieures) 
 

Journée animée par Olivier Mariotte, Nile  

 

 


