- PROGRAMME Journée MARHEA et AFDI - Y/
Q I . g . o Sotre
| MARHEA Le diabéte insipide congénital ou idiopathique Y
Samedi 6 décembre 2008, Hopital Necker - Enfants Malades CRMERC 2% ipopuyairs:
9:00 Accueil des participants a I’amphithéétre du pavillon Robert Debré 14: 00 Les problémes rencontrés au quotidien
. Manger, boire : quand ce qui est évident pour les uns est une difficulté au

Introduction quotidien pour les personnes atteintes de diabéte insipide.
9:30 Présentation des centres de référence, de I’AFDI et des intervenants. | Session Diabéte Insipide Néphrogénique (salle Mezzanine) |

Définitions - Diagnostics - Prises en charge
Modérateurs : Pr Michel Polak, Pr Patrick Niaudet

10: 00 Physiopathologie et aspects cliniques du Diabéte Insipide Central et du
Diabéte Insipide Néphrogénique : Pr Philippe Chanson, Pr Denis Morin

10:30 Questions/Réponses
10 : 40 Le diagnostic génétique : Dr Rosa Vargas-Poussou

10:50 Questions/Réponses

11:00 Pause café

La prise en charge thérapeutique actuelle, la recherche et la prise en charge
thérapeutique future
Modérateurs : Pr Bertrand Knebelmann, Pr Albert Bensman

11:30 Les traitements d’hier, d’aujourd’hui et de demain : Pr Daniel Bichet

12:00 Questions/Réponses

Epidémiologie et recherche clinique
Modérateurs : Dr Laurence Heidet, Pr Michel Polak

12:15 Protocoles, bases de données diabéte insipide : Dr Anne Blanchard,
Pr Denis Morin

12:30 Les fiches « Orpha Urgences » : Dr Anna Rath
12:45 Questions/Réponses

13:00 Déjeuner-Buffet

Modérateurs : Pr Georges Deschénes, Dr Paola Velasquez, Mme Christelle
Fourment, M. Florent Aubry, Mme Marie Pierre Lorrain, Melle Paule Moisan
et M. Francois Juigner

14 : 00 Diététique, gestion de la polyurie, du bilan hydrique, des problémes
digestifs (gastrostomie, sonde), de la croissance et de la prise de poids,
gestion de la culpabilité et de la fatigue des parents : Pr Chantal Loirat

14:15 Questions/Réponses

14:30 Atelier-débat

Discussion en table ronde avec médecins, chercheurs, psychiatres, infirmier(e)s, diététicien(ne)s,
patients et familles (hétérogénéité des prises en charge, effet secondaire des
médicaments, troubles digestifs, biberons, gavage, gastrostomie, conseil génétique, transmission
de la maladie, accés au diagnostic, gestion de I’urgence, livrets d’informations...).

| Session Diabéte Insipide Central (amphithéatre R. Debré) |

Modérateurs : Pr Philippe Chanson, Mme Nathalie Ducasse

14 : 00 Le suivi (IRM, ionogrammes,...), trouver le bon dosage de Minirin,
gérer la fatigue, le stress, les grossesses,... accepter [’aspect
« idiopathique » et difficultés diverses face a une maladie « qui ne se
voit pas » : Dr Nathalie Morlet-Barla

14:15 Questions/Réponses

14:30 Atelier-débat
Discussion entre médecins, chercheurs, psychiatres, diététicien(ne)s, patients et familles.

16 : 00

16: 30 ‘Assemblée Générale annuelle de PAFDI |
(Association Francaise du Diabéte Insipide)

—oTmp

18:00 Cloture



Merci de bien vouloir retourner le coupon ci-dessous
avant le 15 novembre 2008 au
Dr Laurence HEIDET
Centre de référence MARHEA, Service de Néphrologie Pédiatrique,

Clinique Maurice Lamy, Hopital Necker-Enfants Malades,
149 rue de Sevres, 75015 Paris
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- JOURNEE de Rencontres et Débats

Inscription gratuite mais obligatoire svp

NOIL S <o) sur le DIABETE INSIPIDE
Prénom : ... ...,

AdresSe & ... oo

......................................................................... Samedi 6 Décembre 2008
CP:............ Ville s ..o

Tel ¢ oo Organisée par le Centre de Référence MARHEA
Courriel : ...............................

en collaboration avec I’association de patients AFDI
Nombre de participants : ......

O Matin : ......

O Déjeuner + Session « DIN» : ......

O Déjeuner + Session « DIC idiopathique ou héréditaire » : .........
OQuestion ou théme particulier souhaité : ................................

Le Diabéte Insipide Néphrogénique et
les formes héréditaires ou idiopathiques
de Diabeéte Insipide Central.

HOPITAL NECKER-ENFANTS MALADES
149 rue de Sévres 75015 Paris

Amphithéatre du Pavillon Robert Debré (Porte D2)

O AG annuelle de PAFDI (= membres adhérents) :
(adhésion possible sur place)

Métros : Duroc (L10-13), Pasteur (L6-12), Falguiére (L 12) ou

" Centre de Référence des Maladies Rénales Héréditaires Sévres-Lecourbe (L6). Bus : 28, 37, 70, 82, 87 ou 89.

de I'Enfant et de I'Adulte (MARHEA),
http://asso.orpha.net/MARHEA/cqi-bin/index.php
Tél : 33 1 44 49 43 82. Email : centre.marhea@nck.aphp.fr

Journée organisée avec le soutien de :

endlalion. ‘—‘f;\%:;l*'.f;‘:
Association Francgaise du diabéte Insipide (AFDI) FERRING gerpyme 'é«mfam \\@/'-
9 Cité Leisnier — 92140 Clamart. http://asso.orpha.net/AFDI e =

Tél. 01 58 88 10 22. Email : nd.afdi@wanadoo.fr




