& ‘ S
des professionnels
de I’épidermolyse

bulleuse

Travailler ensemble pour
la meilleure prise en charge possible

— 5 novembre 2026
9h00 - 17h00

Musée des moulages
hépital Saint Louis, Paris

Inscription gratuite via le lien en commentaire




&S
debra Programme

-8h45 : Accueil des participants autour d’un café

-9h00 : Mot de bienvenue, organisation et objectifs de la journée
Dr Emmanuelle Bourrat

-9h15 -10h00 : Sténoses cesophagiennes
Pr Gornet gastroentérologue SLS +

Pr Cattan chirurgie viscerale CRMR de I'’cesophage SLS

Pr Florence Campeotto Gastropédiatre HOpital Necker - Pr associé¢ a la
faculté de Pharmacie de Paris cite

-10h00 -10h20 : Programme ETP « Bulles de savoir: de la fragilité a
I'autonomie »

Mme Hélene Dufresne, Chef de projet socio-éducatif, MAGEC-FIMARAD,
HOPITAL NECKER-ENFANTS MALADES

-10h20 -10h40 : Hypnose dans les soins complexes, retour d’expérience
Dr Pascal DELAUNAY - PH au CHU de Nice - Entomologiste-Parasitologie et
Praticien en Hypnose

10h40 - 11h0O0 : pause

-11h00 - 11h30 : Point sur la thérapie génique - Nouveautés de publication ou
d’organisation de la delivrance au patient
Dr Pauline Bataille

-11h30 -12h00 : Programme de pair-aidance, une premiére en dermatologie
Antoinette De Longcamp
Dr Emmanuelle Bourrat

-12h00 -12h20 : Nouveau pansement pour I’EB
Dr Djilali SAICHE

(CICQ®)
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-12h30 - 14h : Déjeuner en salle Henri IV et visite des stands partenaires

Aprés-midi en groupes de travail

Groupe infirmiers : _l_

-14h - 14h45 : Douleur et EB : parlons-en'!

Sandrine Compain, Puéricultrice Ressource Douleur et Soins Palliatifs a
I'népital Necker ; Hélene Le Goff, Puéricultrice d'éducation therapeutique en
dermatologie, Angela Yerbe, infirmiere a I’hépital Necker.

-14h45 - 15h45 : Pansements

o Quelle plaie - quel pansement ?

o Pansements des mains

o Réduction du temps de soin

Marion Arnaud, Stéphanie Tescher et Isabelle Corset

-15h45 - 16h : pause
-16h -16h45 - Impact de I’EB a I’adolescence, retard de puberté, question

de la pudeur au cours des soins a I’hopital vs a domicile
Sophie Tescher, Marion Arnaud et Antoinette De Longcamp

Groupe médecins:

-14h - 15h15 : Comment soutenir les équipes soignantes (médicales et
paramédicales) sur la charge émotionnelle forte de ’EB ?
Antoinette De Longcamp et Céline Le Bivic

-15h15 - 15h30 : pause
-15h30 -16h45 : Chirurgie des mains des patients EB et rééducation pré et

post opératoires
Dr Christina BOBBIO, Dr Stéephane Guero et Dr Marc Chaouat

(CICQ®)
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