
 
 

 

 

 
 
 

 

 

 

 

 

Lieu : Amphi Rabelais – 6ème étage - HFME – Groupement Hospitalier Est - 28 rue du Doyen Lépine - 69500 
BRON  

Accès : Bus TCL ligne C9 (depuis gare Lyon Part Dieu) ou ligne C8 (depuis Grange-Blanche) : Arrêt hôpital 
HFME 

Programme :  

09 h 00 – 09 h 15 : Accueil des participants 

09 h 15 – 09 h 30 : Présentation de la journée 
 Ophélie et Jacqueline REYNAUD, Alexandre GUILHEM 

09 h 30 – 10h 00 : Prise en charge cardiologique de l’enfant atteint de maladie de Marfan 
 Docteur Aymeric BOISSON – Cardiopédiatre - Louis Pradel 

10 h 00 – 10 h 30 : Chirurgie cardiaque et aortique à l’âge pédiatrique 
 Professeur Roland HENAINE – Chirurgie Cardiaque - Louis Pradel  

10 h 30 – 11 h 00 : Prise en charge des déformations du thorax chez l’enfant Marfan 
 Docteur Valentin SOLDEA – Chirurgie Thoracique - Louis Pradel 

11 h 00 – 11 h 30 : Présentation Programme Education Thérapeutique du Patient Marfan 
 Claire PUGET – Service de Génétique – HFME 

11 H 30 – 12 h 00 : Activité Physique Adaptée et maladie de Marfan 
 Docteur Alexandre GUILHEM – service de Génétique – HFME 

 Présentation du Tchoukball – E. FUSTER DE FRANCISCO 

12 h 00 – 12 h 30 : Projets de recherche auxquels les patients peuvent participer 
 Docteur Viviana LUPO – Service de Génétique - HFME 

12 h 30 - 14 h 00 : Déjeuner 

14 h 00 – 17 h 00 :  Echanges entre les familles et l'association - Vie de l'association et aide qu'elle 
peut vous apporter. 

Réunion Régionale d’informations et d’échanges 
Samedi 06 juin 2026 de 09 h 00 à 17 h 00 


