Inscription gratuite mais obligatoire
avant le 7 juin 2019 sur:
https://urlz.fr/9uqc

Inter-filieres de santé maladies rares pour
'Education Thérapeutique du Patient
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A l'initiative de la filiere de santé des maladies auto-immunes et auto-
inflammatoires rares FAI’R pilote du groupe ETP Inter-filiéres de santé maladies


https://urlz.fr/9uqc

09:45-10:30

5 minutes de questions/réponses

10:45-11:20

5 minutes de questions/réponses

5 minutes de questions/réponses

12:00-12:30

5 minutes de questions/réponses

12:40-13:40 Pause déjeuner sur place

Accueil des participants

Ouverture de la journée
Madame Sylvie ESCALON, Cheffe de projet maladies rares

Direction Générale de I'Offre de Soin (DGOS)
L'éducation thérapeutique, a la recherche d’'une définition ?

Professeur Gérard REACH

Equipe mobile d’ETP pour I'épilepsie

Théo TENG (CRéEER, Centre de Référence Epilepsies Rares—Filiére DéfiScience)

Expérience de co-construction de 4 programmes d’ETP par les
équipes de la Filiere AnDDi-Rares : Focus sur le programme
« E...change de regard »

Docteur Béatrice DE REVIERS, Gwendoline GIOT, Laétitia DOMENIGHETTI
(Filiere AnDDi-Rares)

Expérience du réseau SINDEFI

Fabienne PELE, (directrice réseau SINDEFI), Jean-Philippe PLANCON (Association Francaise
contre les Neuropathies Périphériques)




' f Programme Modérateur : Docteur Héléne MAILLARD

13:40-14:10 Itinéraires sémantiques du patient partenaire au patient
formateur

Laurent BRILLAUD, Rodolphe PONTY (Association NOONAN France)

m Retour d’expérience d’une patiente-ressource

5 minutes de questions/réponses Mireille CLEMENT (Association Frangaise contre I'’Amylose)

m Intervention d’'un bindme de formateurs dans le cadre du

programme « Mes amours » (Trisomie 21 France)
Marie-Laure DUPIN, Antoine FONTENIT (Association Trisomie 21 France)

5 minutes de questions/réponses

5 minutes de questions/réponses

Restitution de la journée par une compagnie de théatre
Compagnie de Théatre « La Belle Histoire », Villeneuve d’Ascq (59)

Echanges et discussion avec la salle




. ! Modalités

1% Journée Nationale Inter-filiéres de santé
maladies rares pour I'Education Thérapeutique du Patient

Inscription en lignhe gratuite mais
obligatoire avant le 07/06/2019
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