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Journée pour les professionnels paramédicaux et assimilés
Mardi 19 novembre 2024

PROGRAMME

10h : Accueil des participants
Pr Pascale DE LONLAY, Centre de Référence Maladies Héréditaires du Métabolisme (CRMR MHM), Coordonnatrice de la filiere G2m, Necker Paris

Modération : Aude PION, Infirmiére coordinatrice et chargée de mission filiere G2m, Necker Paris
DrNadia BELMATOUG, Médecin du Centre de Référence Maladies Lysosomales (CRML), Beaujon Clichy

10h15: Présentation des Maladies Héréditaires du Métabolisme
Pr Pascale DE LONLAY, Coordonnatrice de la filiere G2m, Necker Paris
Dr Anais BRASSIER, Responsable CRML, Necker Paris

10h35: Présentation de lafiliere: actions, présentation de 'équipe de coordination et d’animation, site internet, outils d'aide a la prise en

charge des patients et éducatifs
Azza KHEMIRI, cheffe de projet filiere G2m, Aude PION
Temps de discussion

10h50: Expériences et role d'un paramédical référent et/ou de coordination a Uhopital
Joelle ANTON, Infirmiere coordinatrice, CRMR MHM, Marseille

Anne-Sophie DUCREUX, Fabienne BONNET, Infirmieres coordinatrices, CRMR MHM, Toulouse
Vincent FREMAUT, Puériculteur coordinateur, CRMR MHM, Lille

11h30: Rdle d'une Infirmiére en Pratique Avancée (IPA) dans un CRML
Emilie LECOQ, IPA CRML, Beaujon Clichy
Temps de discussion

11h40: Circuit des traitements: médicaments et aliments hypoprotidiques
Jean-Meidi ALILI, pharmacien, chargé de mission G2m :traitements, recherche et Europe, Necker Paris

Modération: Mme Emma DEL -REY, association contre les maladies mitochondriales (AMMi), Sainte-Foy-de Peyrolieres

12h00: Point de vue d’'une association de patients surla prise en charge paramédicale
Intervention de Delphine GENEVAZ, association Vaincre les Maladies Lysosomales (VML), Massy
Temps de discussion



Journée pour les professionnels paramédicaux et assimilés

Mardi 19 novembre 2024

PROGRAMME

12h30-14h Pause déjeuner
Modeération: Agnés FONTENEAU, Puéricultrice, CRMR MHM, Tours
Samira ZEBICHE, Secrétaire, CRML, Beaujon Clichy

14h00: Prise en charge des patients en Soins Médicaux et de Réadaptation (SMR) (anciennement Soins de Suite etde Réadaption, SSR)
- Suivide patients atteints d'une MHM, Dr Elisabeth JASPER, Médecin coordonnateur, SMR pédiatrique Montpribat
- Suivid'un patient atteint d’'une glycogénose de type 1, Marie BENEDETTO, Infirmiere et Laurence GARIN, Cadre de santé, Centre

pédiatrique des Cotes
Temps de discussion

14h40: Regards croisés des prestataires de santé a domicile

Sandra MAUBORGNE, Infirmiere, prestataire ELIVIE

Léa JANISSON, Diététicienne, Responsable Ile-de-France, prestataire ID CARE

Margaux SALIN, Infirmiere-Diabéte et Timothée HOUZE, Diététicien-Nutrition-Perfusion, prestataire ASTEN SANTE
Temps de discussion

15h10: Prise en charge des patients atteint d'une maladie lysosomale ou autres pathologies en HAD APHP
Aurore BOIVIN, Aurélie FRESNEAU, Puéricultrices coordinatrices HAD APHP, Necker Paris

15h30: Les ressources documentairesissues des centres de référence et de compétence: perspectives
(livret d’accueil, « check-list », protocole et cahier des charges ...)

Check-listde sortie pour les nouveaux patients, Agnes FONTENEAU, Puéricultrice, CRMR MHM, Tours

Temps de discussion : Autres ressources et projets proposes par les participants

16h: Cloture de lajournée



e e e e
24 Bd du Montparnasse r
o 24 BdduMontparnasse, 75015 Paris  1tnéraires Vaheau@®@
’a
‘ Agrandir le plan Che
v MOr YOSNIOagr M) uro =]
e
Esplanade Q
Jacques
Chaban-Delmas Duroc()

£ Hépital Necker Enfants ¢
. | : malades - AP-HP @'5
-:.I[L" i ¢
o ! s AN &

| ® =1 S

h 2

@
scourbe (™) - ae
?".\3
g9 &)
=] Naruto Ramen

Falguiére@

tage Cafe Hotel 15 Montparnasse

Musée Bourdelle

_:le\l'\te
a Rua 4 m\f\‘*‘gm“
Pasteur® o ESCP Business
“3 School Paris Campus /...
%
=X

(=]

O]

o

Hatel Villa M Q

a8
PO Sy S = |

% Ferrandi - Puns@

Srt and

-8 Notre-Dame

Bouillon Chartier

MMontparnasse - Biel
Le Grand Poinl-‘.-firgule-@

Pathé Parnasse

@Tuur Montparnasse

L'Institut Imagine est desservi par

4 stations de métro

Duroc (Lignes 10 et 13), Sévres-Lecourbe (ligne 6), Pasteur (lignes 6 et 12), Falguiére (ligne 12).

6 lignes de bus

Lignes 28, 70, 82, 86, 89 et 92 - arrét Duroc ou Hopital Enfants malades.



